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Il’
RESUMÉ
L’objectif de l’étude est d’explorer le vécu des diabétiques, d’évaluer leurs
perceptions à l’égard de la génomique et de dégager leurs préoccupations éthiques.
Pour ce faire, nous avons réalisé dix-huit entrevues serni-dirigées avec des cito’ens
diabétiques dans la province du Québec.
Le premier constat de notre analyse est que la majorité des interviewés se sent en
bonne santé et ces derniers ont une vision très positive de leur manière de vivre avec le
diabète, malgré toutes les contraintes qu’impose cette maladie. En outre, ces citoyens
possèdent une perception positive de la génomique et de ses applications potentielles.
Ils attendent beaucoup des recherches en cours dans ce domaine. Ils souhaitent que la
génomique favorise la prévention et de nouvelles thérapies qui pourraient guérir le
diabète.
Le deuxième constat s’est fait sur les nombreuses questions éthiques que soulèvent les
répondants. Ils s’inquiètent de la commercialisation, des dérives des applications de la
génomique. de l’eugénisme, etc. Mais les questions de discrimination et de
confidentialité ne les inquiètent pas. Les participants sont aussi favorables à la
réglementation des recherches et des applications futures de la génomique et ils sont
pour une participation accrue au débat public sur la génomique.
MOTS CLES : bioéthique, génomique. diabète, débat public, participation
citoyenne.
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SUNIMARY
This study aims at exploring the experience ofdiabetics. evaluating theirs perceptions
about genomics and at identifying their ethical concerns. With this intention, we
carried out eighteen serni-directed and recorded interviews with diabetic citizens in the
province ofQuebec.
The flrst finding of oLir analvsis s that the niaoritv of the people intcrviewed feel
healthy and that they have a very positive vision about living with diabetes, despite the
constraints imposed by the disorder. Moreover, these individuals have a positive
perception of genornics and its potential applications. They hope for many positives
outcornes ofresearch in this fleld and that genornics vi1l support the prevention ofand
new therapies for diabetes.
The second finding was based on the many ethical questions that the respondents
raised. They mainly worrv about commercialization. the potential misuse cf genomics,
eugenics. etc. But the questions of discrimination and confidentialitv do not worrv
them. The participants are also favorable to the regulation ofresearch and ofthe fcitute
applications cf genomics. They are in favour of an increase in public participation and
debate on genornics.
KEY WORDS: bioethics. genornic. diabetes, public debate. citizen
participation.
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INTRODUCTION
La génomique est une discipline ayant pour objectif de déchiffrer et de
comprendre l’information génétique d’un organisme; elle est essentielle à toute
recherche biologique et biotechnologique (Génome Canada, 2003). Les
recherches en génomique trouvent de nombreuses applications dans plusieurs
domaines : médecine, pharmacologie, chimie, agriculture, etc. En médecine par
exemple, la génomique offre l’espoir d’identifier les gènes responsables de
multiples maladies complexes et pourrait permettre à l’avenir une médecine dite
préventive.
La génomique s’inscrit dans la continuité de la génétique. En effet, la génétique,
littéralement étude des gènes, a pour objet les maladies liées à un seul gène
(maladies monogéniques) (Guttmacher et Collins, 2002, 1513). Elle consiste à
étudier la transmission des caractères héréditaires d’une génération à l’autre. Dans
certains cas, un seul gène contrôle un caractère. Aujourd’hui la génétique a évolué
vers la génomique qui a pour objet les maladies complexes causées par des
anomalies dans l’interaction de deux ou plusieurs gènes, puis aggravées par des
facteurs environnementaux (Willett, 2002, 695). Les facteurs génétiques et
environnementaux contribuent au développement des maladies complexes telles
que les maladies cardio-vasculaires, les cancers, le diabète, les maladies auto
immunes et les maladies dégénératives (la maladie de Parkinson, la maladie
d’Alzheimer) (Willett, 2002, 695; Steinberg et al., 2001, 1635).
2Le diabète constitue l’une des maladies communes et complexes faisant l’objet
d’importantes recherches en génomique. Sur les 42 millions de dollars octroyés à
quatre projets du Québec retenus par Génome Canada, 16,2 millions ont été
accordés à un proj et de prévention et de traitement du diabète de type 2 (Le
Devoir, 14 avril 2004, A5). Ce contexte explique pourquoi notre projet de
recherche privilégie cette maladie et cherche à mieux percevoir les interrogations
liées à la génomique à travers son application à une maladie complexe.
La recherche en génomique promet une meilleure compréhension du diabète et de
meilleures thérapies (Guttmacher et Collins, 2003, 1518). Toutefois, l’essor de la
génomique entraînera sans aucun doute des problèmes d’éthique et de
réglementation qui sont déjà débattus par les divers acteurs de cette science. Les
questions éthiques et socio-juridiques les plus souvent mentionnées sont: la
discrimination sur des bases d’informations génétiques qu’emploieront les
compagnies d’assurances et les employeurs, la commercialisation à outrance des
résultats de recherche et les questions liées à la brevetabilité des gènes humains, le
risque d’eugénisme, le réductionnisme et le déterminisme génétique (Juengst,
1998, 676; Nasim, 1998, 209; Bowman, 1995, 978-981; Cooper, 1993, 390-391;
Caplan, 1994, 31, 40; Condit, 1999, 174-175; Bowman, 2001, 104; Greely, 2001,
221; Clayton, 2003, 563; Collins et al., 2003, 843).
Les avancements de la recherche en génomique ainsi que les perspectives futures
dans le domaine biomédical permettent d’envisager l’importance grandissante que
3prendront ces implications éthiques pour la vie de nos sociétés. Par ailleurs, la
grande majorité des recherches en génomique se fait avec des fonds publics; à
titre d’exemple, Génome Canada qui est la principale source de financement liée
à la génomique au Canada, a jusqu’à maintenant reçu 375 millions de dollars du
gouvernement du Canada depuis le 4 Avril 2001 (Génome Canada, 2003). Au
niveau provincial, Génome Québec a investi quelque 172 millions de dollars
dans une vingtaine de projets depuis sa création en 2001 (Les Affaires, 24janvier
2004, 42).
Les avancées de la biologie moderne à l’ère de la génomique divisent les citoyens
et suscitent des débats publics de plus en plus marqués. Sur ce plan, la bioéthique
a une responsabilité particulière. Les nouvelles technologies biomédicales
transforment notre pouvoir sur la vie; l’humanité prend en charge sa propre
évolution. Comment cela va-t-il se faire? Qui va décider? Et, au nom de quoi
prendre telle ou telle direction? Voilà quelques questions fondamentales que la
recombinaison génétique a suscitées à la fin des années 1960 et le début des
années 1970, questions qui se posent avec encore plus d’acuité avec le
développement de la génomique et des biotechnologies. Ces questions concernant
le devenir de l’être humain et l’ensemble de la vie sont celles même de la
bioéthique.
La bioéthique est caractérisée par son caractère interdisciplinaire et appelle la
délibération. La plupart du temps, on la voit comme un échange entre experts.
4Ainsi, en est-il des comités ou des commissions d’éthique. Nous croyons, à la
suite de Guy Durand, que la bioéthique doit aller plus loin: « devant des
questions qui mettent en cause les choix de la société, il est normal que la décision
ne soit plus réservée à une corporation, mais relève du débat public et de la
concertation » (Durand, 1999, 116). Certains auteurs abordent déjà la question du
dialogue entre les chercheurs et les populations étudiées en génétique des
populations (Weijer et Ezekiel, 2000; Foster et al., 199$) ainsi qu’en génomique
(Benner et Shobe, 2003; Racine, 2003 et 2002). Le fait même d’inclure les
citoyens dans les débats et d’écouter leurs points de vue constitue une décision
éthique. Réfléchir sur le présent et l’avenir, sur les choix à privilégier et les
moyens à prendre pour les mettre en oeuvre représente une tâche commune à
laquelle tous doivent participer. Notre projet de mémoire vise à prêter écoute et
attention aux citoyens en suscitant l’expression des préoccupations particulières
des diabétiques sur la génomique. Il s’inscrit donc pleinement dans une
perspective bioéthique.
Les discussions sont déjà en cours et ont eu des répercussions sur certains textes
normatifs. Au plan international, l’article 6 de la récente Déclaration
Internationale sur tes Données Génétiques Humaines de l’UNESCO mentionne
que les États devraient s’efforcer de faire participer la société dans son ensemble
au processus de prise de décisions concernant les politiques générales de collecte,
de traitement, d’utilisation et de conservation des données génétiques humaines et
des données protéomiques humaines et l’évaluation de leur gestion (UNESCO,
52003, 5). De même, au niveau régional, l’article 2$ de la Convention sur les
Droits de l’Homme et la Biornédecine du CE propose
(...) que les questions fondamentales posées par
les développements de la biologie et de la
médecine fassent l’objet d’un débat public
approprié à la lumière, en particulier, des
implications médicales, sociales, économiques,
éthiques et juridiques pertinentes, et que leurs
possibles applications fassent l’objet de
consultations appropriées (Conseil de l’Europe,
1997).
Au Québec, le Réseau de Médecine Génétique Appliquée (RMGA) du FRSQ a
proposé l’Énoncé de Principes sur la Conduite Éthique de la Recherche en
Génétique Humaine Concernant des Populations (version 2003), dont l’un de ses
neuf principes éthiques repose sur la « réciprocité» c’est-à-dire (f l’échange
mutuel à travers la consultation et la communication» (RMGA, 2003, 3).
En dépit des réflexions et propositions normatives, peu d’études ont porté
spécifiquement sur la perception et les attentes des citoyens à l’égard de la
génomique. Pourtant, ce type de connaissance pourrait informer sur les
préoccupations qui retiennent l’attention des citoyens ainsi que sur leur
motivation éventuelle à participer à un dialogue éthique sur la génomique.
Dans cette optique, mon projet de mémoire s’inscrit dans le projet de recherche «
Génomique et Cultures » que poursuit le GREB. Ce dernier projet vise la mise en
place et le développement d’une communication citoyenne sur la génomique. En
effet, le proj et <(Génomique et Cultures » du GREB a pour objectif de dégager la
vision et les attentes des différents acteurs de notre société à l’égard des
6perspectives biotechnologiques que les avancements de la recherche en
génomique permettent d’envisager et les implications éthiques qui en découlent
(GREB, 2003). Dans le cadre de ce projet, les acteurs sont répartis en deux
groupes: les citoyens et les chercheurs en génomique. Et en vue de dégager des
différences significatives entre les citoyens, le groupe des citoyens se subdivise en
quatre sous-groupes:
• Individus atteints de la maladie complexe qu’est le diabète,
• Individus membres de la nation Cri du Québec, particulièrement
touchée par le diabète,
• Individus ayant vécu une expérience en lien avec une maladie
génétique mendélienne,
• Individus non atteints de diabète.
Nous avons choisi de réaliser notre projet de mémoire avec le groupe des
individus atteints du diabète car dans le débat entourant la génomique, peu
d’attention a été accordée aux opinions des patients souffrant de maladies
complexes lesquelles sont justement l’objet de la génomique. Ainsi, mon mémoire
s’intitule « Perceptions de citoyens diabétiques à l’égard de l’avancement des
connaissances en génomique. Perspective bioéthique ». Ceci constituera une
première étape vers l’inclusion des citoyens dans la discussion entourant la
génomique et ses applications. Même si l’opinion publique en général est mal
informée, le rôle du public est d’un grand intérêt. Et, pour plus de démocratie
7dans les processus décisionnels relatifs à la génomique, il est nécessaire de
disposer d’un environnement favorable à l’échange des points de vue et à
l’expression des différentes opinions sur ces questions.
Ce travail de mémoire constitue une approche qualitative d’analyse des points de
vue des citoyens diabétiques dans le débat entourant la génomique. Pour ce faire,
nous avons structuré notre mémoire en quatre parties principales:
1. Le contexte fait l’objet de la première partie de ce mémoire. Nous
présenterons dans cette partie les promesses des recherches en génomique, en
particulier sur le diabète et les problèmes éthiques potentiels qui découleront
de ces recherches. En effet, les recherches actuelles pourraient aider à clarifier
des relations causales entre les facteurs génétiques et environnementaux, et les
risques des maladies communes telles que le diabète. Malgré ces promesses en
santé publique, la génomique soulève des questions éthiques.
2. Nous développerons dans la deuxième partie la revue de littérature et les
objectifs de notre étude. Cette revue consiste à dégager les études qui se sont
penchées sur la perception du public à l’égard de la génétique, la génomique
et les biotechnologies. Après cette revue, les objectifs seront présentés.
3. La troisième partie exposera la méthodologie. Nous présenterons tout d’abord
les assises théoriques et le cadre conceptuel de l’étude. Ensuite, nous
$justifierons la recherche qualitative de nature exploratoire et descriptive, la
population, la méthode de recrutement des participants et celle de collecte de
données (entrevues semi-dirigées). Nous verrons aussi la méthode d’analyse et
comment la grille de codage s’est constituée.
4. Les résultats et discussions feront l’objet de la dernière session. Dans cette
partie, nous nous pencherons sur l’analyse des entrevues recueillies. Nous
verrons les préoccupations particulières de ceux qui vivent le diabète. Nous
présenterons leurs caractéristiques socio-démographiques des participants,
leurs perceptions et attentes des diabétiques à l’égard de la génomique et de
quelques applications futures de la génomique, leurs questionnements
éthiques, leurs perceptions de la régulation et les limites de notre étude.
D
D
I CoNTEXTE
Dans cette section, nous présenterons tout d’abord la génomique et son rapport
avec les maladies complexes. ensuite les implications éthiques potentielles qui
découleront des applications futures de la génomique. Enfin, nous exposerons les
recherches actuelles sur le diabète et les questions éthiques qu’elles soulèvent.
1.1 Génomique et maladies complexes’
La génomique constitue une nouvelle discipline de la biologie qui vise à l’analyse
moléculaire et physiologique complète du matériel héréditaire des organismes
vivants. Les objectifs de la génomique sont multiples et ouvrent des perspectives
considérables principalement dans les domaines de la pharmacologie, de la
médecine et de l’agroalimentaire (Génome-Québec, 2003). Au titre des
applications de la génomique à la médecine et à la santé publique, on dénombre le
cancer, les maladies métaboliques (le diabète), les maladies cardiovasculaires, les
maladies rares, la nutrigénornique, l’hématologie, les maladies
neurodégénératives. les maladies infectieuses (tuberculose, hépatites, sida).
(Kordon et Gaudray, 2001. 14).
‘Je tiens à souligner la contribution de mes collègues Isabelle Ganache et Éric Racine à cette section. En
effet, nous avons travaillé ensemble sur la construction du projet principal « Génomique et Cultures ».
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La génomique a permis de découvrir des séquences codantes de l’ADN et des
séquences régulatrices (Mazliak, 2004. 22). On distingue alors la génomique
structurale et celle fonctionnelle. La génomique structurale permet de dresser un
inventaire de la totalité des gènes de lorganisrne alors que la génomique
fonctioimelle permet de fournir des outils d’analyse efficaces permettant
dattribuer des fonctions aux nombreux gènes inconnus. Cette discipline sarticule
autour de deux axes majeurs: lexpression du génome et la modification de
l’expression des gènes (Institut National de la Recherche Agronomique, 2001).
Au point de vue fonctionnel. un gène particulier est souvent pris dans un réseau
de multiples gènes la déficience d’un gêne peut souvent être naturellement
corrigée, si bien qu’un gène seul ne peut plus être tenu pour responsable d’un
caractère (Mazliak, 2004, 22).
La génomique est aujourd’hui au coeur de la recherche biomédicale. Le
séquençage du génome humain et les réalisations récentes et futures en
génomique fourniront une occasion inégalée de faire avancer notre
compréhension du rôle des facteurs génétiques et non-génétiques impliqués dans
la santé humaine et la maladie (Collins et al.. 2003. 835). De plus. les avancées
dans ce domaine donneraient lieu à des applications rapides dans la prévention, le
diagnostic et le traitement de la maladie (Collins et al., 2003, 835). 11 s’agit d’une
pai’t. d’identifier les gènes et leurs rôles dans la santé et la maladie. et de
déterminer comment ils agissent l’un sur l’autre en relation avec les facteurs
environnementaux; et d’autre part. de développer, évaluer et appliquer les
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méthodes diagnostiques basées sur le génome pour la prévision de la
susceptibilité à la maladie, la prévision de la réponse aux médicaments, et pour la
détection anticipée de la maladie et la classification moléculaire précise de la
maladie. (Collins et al., 2003, 837-8; Brandys, 1999. 28).
Grâce à la génomique, l’intégration de nouvelles informations génétiques dans des
études épidémiologiques pourrait aider à clarifier des relations causales entre le
style de vie, les facteurs génétiques et les risques des maladies communes
(Willett, 2002, 695; Brandys, 1999. 3l). Les facteurs environnementaux agissent
avec des facteurs génétiques dans le développement de ces maladies (Steinberg et
al., 2001, 1635). En fait, la contribution génétique au risque de développement
des maladies complexes est souvent expliquée par la présence d’un grand nombre
de polymorphismes (différents allèles d’un gène) (Willett, 2002, 696). Avec la
génomique, il devient possible d’identifier les polymorphismes et ainsi,
d’identifier efficacement les risques de développement d’une maladie. Cependant,
jusqu’à maintenant, les percées de cette nouvelle science et ce, même pour des
maladies largement étudiées comme le diabète ou la sclérose en plaques, sont
limitées (Kaplan, 2002, 659: Collins et al.. 2003, 835).
Ces constatations nous permettent de poser comme hypothèse que notre
conception actuelle de la maladie pourrait en être modifiée. En effet, « la maladie
est un concept influencé par les attitudes sociales et culturelles qui changent avec
le temps et en réponse à de nouvelles découvertes scientifiques et médicales »
(Temple et al., 2001, 807). La maladie est généralement considérée comme un
attribut d’un patient, tandis que le diagnostic est la croyance que le patient a d’une
maladie, une croyance qui peut ou peut ne pas être vraie (Temple et al., 2001,
807).
Selon Temple et collaborateurs, les applications qui découleront de l’avancement
des connaissances en génomique pourraient introduire la perception, chez les
individus concernés eux-mêmes ou chez les autres, qu’une condition
asymptomatique équivaudrait à la maladie. Un tel changement dans les
perceptions des gens (patient, personnel soignant, employeurs, assureurs, état,
etc.) pourrait avoir d’énormes implications sociales, financières, et physiques
(Temple et al., 2001, 808).
Ainsi, la génomique et les applications qui en découleront pourraient paver la voie
à une nouvelle conception de la santé et de la maladie et. par extension, du
fonctionnement même des systèmes de santé. Opposés à cette vision, d’autres
auteurs comme Khoury, avancent que la différence entre les maladies génétiques
mendéliennes et les maladies complexes n’est que quantitative et que toutes les
maladies ont des composantes environnementales et génétiques (Khoury. 1997.
291).
L)
En plus des implications sur la conception de la maladie, la génomique entraînera
sans aucun doute des questions éthiques qui seront développées dans la section
suivante.
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1.2 Recherches en génomique et implications éthiques2
L’utilisation d’information génétique dans le domaine médical permettra, à court
et moyen terme, une meilleure gestion globale de la santé publique (Kordon et
Gaudray, 2001. 29). Malgré les multiples promesses, l’utilisation des données
génétiques dune personne pour prévoir l’évolution de son état de santé pose des
questions éthiques. juridiques et sociales (Goldie et Levin. 2001. 1638: Noonan,
2002, 72S; Pang, 2002, 107$). Nous voulons en identifier six. La première
concerne les questions liées à la confidentialité des données génétiques. D’après
Collins et ses collaborateurs,
Ilie use of genomic information is not limited to
the arenas of biology and of health, and further
research and developrnent of pohcy options is
also needed for the many other applications of
such information. The array of additional users
is likely to include the life, disability and long
terrn care insurance industries, the legal system,
the in il itarv. educational institutions and
adoption agencies (Collins et al.. 2003, $43).
Certains auteurs comme Juengst. Bowman, Condit. Kahn, Greely, Clayton, etc.
redoutent que les tests de dépistage de maladies génétiques et de maladies
complexes ne deviennent des outils de discrimination qu’emploieront les
compagnies d’assurances et les employeurs dans la sélection de leurs clients et
futurs employés tJuengst. 1998. 676: Nasim. 1998. 209: Bowman. 1995, 978-81:
Je suis conscient que les implications éthiques. juridiques et socio-juridiques liés à la génomique et à ces
applications futurs ne se limitent à ceux présentés dans cette section.
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Bowman, 2001, 104; Caplan. 1994. 31. 40; Condit. 1999. 174-5; Ducharme, 2001,
101-4; Greely, 2001, 221: Kaim. 2001. 20; Clayton. 2003. 563).
La troisième question touche la commercialisation t « le projet du génome humain
est l’entreprise scientifique d’envergure la plus commerciale de l’histoire, indique
Timothy Caulfield. » (Musée Canadien de la Nature, 2003). Cette question est au
centre du débat entourant le brevetage des gènes humains. Par ailleurs, avec la
miniaturisation de l’analyse biologique à l’échelle génomique on peut envisager
l’émergence d’un secteur industriel particulièrement dynamique, qui pourrait à
terme s’étendre jusqu’aux biens de grande consommation (Kordon et Gaudray,
2001, 29).
En outre, dans un dossier publié récemment dans le journal La Croix, Boeton
énumère certains tests prédictifs existant déjà sur le marché américain. Les
laboratoires Genovations offrent toute une batterie de tests pour les
prédispositions au cancer, à la thrombose, à l’ostéoporose et à la maladie
d’Alzheimer. et ce pour 1 500 dollars. D’autres tests tels que <‘t Irnagene » prétend
détecter les prédispositions à l’alcool ou aux drogues, tandis qu’un autre test <‘t
DetoxiGenomic profile » se dit capable de prédire quel individu sera
potentiellement atteint d’un syndrome de fatigue chronique. pathologie
actuellement très mal cernée, dont l’origine génétique est incertaine (La Croix -
Boeton -. 2004. 13). Selon l’auteur, malgré leur manque de fiabilité, ces tests
entraînent souvent l’achat de médicaments et de suppléments nutritionnels.
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Les implications pour la notion didentité de groupe constituent la quatrième
question (Collins et al., 2003, 844; Brodwin, 2002. 323; Juengst, 1998, 675:
Caplan, 1994. 40-1). Notons par exemple. la recherche génétique sur des restes
humains visant à déterminer I’ « identité » des Américains indigènes (de l’état du
Vermout) dans un effort de montrer l’affiliation culturelle ou l’identité culturelle
(TailBear, 2000. 4). L’utilisation des données génétiques pour définir des groupes
raciaux biologiques, est enclin à de fausses interprétations car, la plupart des
variations du génome entre différentes populations, sont dues en grande partie à
l’histoire et à la géographie (Collins et al.. 2003. 844).
Le réductionnisme génétique constitue une cinquième préoccupation; il s’agit de
la tendance à réduire l’état de santé à la dimension génétique, en évacuant la
dimension sociale de la maladie telle que les inégalités sociales (Cooper, 1993,
390-l). Il ‘.v a des risques d’ignorer les aspects collectifs. familiaux et
environnementaux des maladies complexes comme le diabète. Cooper souligne.
que la recherche sur l’étiologie des maladies à l’aide du «paradigme ethnique))
évacue avant tout la dimension sociale de la maladie telle que les inégalités
(Cooper. I 989. 388). Le problème de la marginalisation des groupes culturels dtie
à un excès de généralisations à propos de ces derniers représente une autre
manifestation du réductionnisme génétique (Wang, 2001, 6). Il en va de même du
posthumain’ selon Zuss « Genomic and ‘life science’ technologies lay daim as
emergent paradigrns for a posthurnan’ culture» (Zuss, 2000. 255).
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Selon certains auteurs, le risque d’eugénisme représente un sixième enjeu de la
génétique ou de la génomique. Les programmes de dépistage issus de la recherche
pourraient prendre la forme d’un nouvel eugénisme à l’égard de sous-groupes
moins puissants d’une population (Boshammer, 199$, 327 Bowman, 1995, 978
Bowman, 2001, 104).
Comme préoccupations éthiques. on peut aussi citer le consentement libre et
éclairé des sujets de recherches, la propriété intellectuelle, transfert de
connaissance, le terrorisme biologique etc (Bowman, 1995, 97$-$1; Bowrnan,
2001. 104; Ducharme, 2001. 100; Knoppers. 2002, 61).
Dans la section suivante. nous compléterons les questions éthiques par celles qui
découlent spécifiquement des recherches en génomique sur le diabète en
particulier le type 1.
1$
1.3 Recherches en génomique sur te diabète et implications
éthiques
Le diabète a été sélectionné parce qu’il s’agit d’une maladie complexe qui fait
l’objet de plusieurs recherches en génomique au Québec (Payeur, 2001, 25-6).
Santé-Canada qualifie le diabète de problème de santé complexe et de défi
national. On estime que plus de deux millions et un quart de Canadiens sont
atteints du diabète et environ un tiers des adultes atteints du diabète ignorent leur
maladie (Santé-Canada, 2003). Au Québec environ 40 000 personnes sont
atteintes de diabète de Type 1 et 460 000 du diabète de Type 2 (ADQ, 2003). La
portée du diabète est donc considérable en termes de santé publique.
On distingue deux types de diabète. Celui de Type 1 résulte d’une carence totale
d’insuline. On le traite par injection d’insuline de 2 à 5 fois par jour. Les causes
exactes de l’apparition du diabète de type 1 demeurent inconnues (ADQ, 2003).
Dans la majorité des cas, les cellules bêta (situées dans le pancréas) productrices
d’insuline sont détruites par le système immunitaire. On pense qu’une
prédisposition génétique et certains facteurs liés à l’environnement contribuent au
développement du diabète de type 1. Ce type de diabète rare se déclare presque
exclusivement chez les enfants et les jeunes adultes (ADQ, 2003).
Celui de Type 2 est beaucoup plus fréquent (90-95 % des cas de diabète). Le
diabète de type 2 se développe quand le corps ne peut pas produire suffisamment
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d’insuline ou quand il n’utilise pas l’insuline qu’il produit de façon efficace,
entraînant l’augmentation du taux de sucre dans le sang (Santé Canada, 2003:
Association Canadienne du Diabète. 2004). C’est souvent le cas des adultes ayant
dépassé la quarantaine, mais on le retrouve de plus en plus chez des jeunes issus
de populations à risque (ADQ. 2003). Dans les deux types de diabète mellitus. le
maintien prolongé de niveaux élevés de glycémie peut causer la cécité, les
maladies cardiaques, les maladies rénales, des amputations, des lésions des nerfs
et des problèmes d’érection.
Il existe d’autres formes de diabète. Le diabète gestationnel ou diabète de
gestation est diagnostiquée chez les femmes enceintes. Le corps est alors
incapable d’utiliser correctement l’insuline durant la grossesse. Ce type de diabète
disparaît après la naissance du bébé (Santé Canada, 2003). Il y a aussi les diabètes
MODY (Maturity Onset type Diabetes of the Young) qui sont des diabètes non
insulinodépendants à début précoce dont la transmission familiale évoque un gêne
autosomique dominant. Cette forme est hétérogène et l’on distingue au moins 5
maladies différentes. La plus fréquente est le MODY 2. Elle est due à une
anomalie du gène codant la glucokinase (Furelaud, 2004).
Le traitement définitif qui amène à la guérison du diabète «existe pas encore.
Mais un bon contrôle des glycémies, une bonne gestion du diabète et des soins
appropriés peuvent prévenir ou retarder l’apparition de ces complications
(Association Canadienne du Diabète. 2004). Toutefois, l’avenir du traitement du
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diabète surtout celui de type I se retrouve dans la transplantation de cellules bêta.
prélevés sur le pancréas d’un donneur. dans le foie de malades. D’après les
résultats de recherches, quelques mois après ta transplantation, les patients opérés
abandonnent les injections d’insuline (Light, 2001, 152; Saudek, 2004. 129$-306).
Par exemple, les résultats de recherches menées par James Shapiro et ses
collaborateurs ont montré la rémission prolongée d’un diabète de type I après
greffe d’îlots pancréatiques et traitement antirejet sans corticoïdes chez sept
patients (Shapiro et al., 2000. 230-8).
Le diabète est une maladie complexe typique dans la mesure où elle est répandue
et causée par de multiples facteurs (Guttmacher et Collins, 2003. 1518). Le
diabète est une maladie familiale. multi-génique et rnultifactorieÏle. dont la
survenue est liée à une prédisposition génétique, à des facteurs héréditaires et à
des facteurs de risques dits environnementaux, comme l’âge, la nutrition, le poids
ou le manque d’activités physiques (Froguel et Mulligan. 2000. 12; Yu et al..
1999. 220). De plus selon froguel et Mulligan. l’étude des gênes de prédisposition
du diabète pourrait avoir d’importantes retombées dans le domaine de la recherche
pharmaceutique:
La connaissance des niveaux d’expression des
gènes impiiqciés dans la prédisposition au
diabète peut. en effet, fournir des pistes
moléculaires, préalables à la conception de
nouveaux médicaments. Si un gène se révèle.
par exemple. surexprimé chez le diabétique. il
est possible de concevoir des molécules qui vont
interagir avec la protéine codée par ce gène pour
en diminuer l’effet néfaste. Cette approche dite
“du gène à la protéine” représente une des
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valorisations industriel les les plus prometteuses
de la post-génomique (froguel et Mulligan.
2000, 13).
Depuis l’avènement de la génomique plusieurs gènes liés au développement ont
été identifiés. Par exemple, des marqueurs génétiques dans la région du système
HLA (human leucocyte antigens) du génome humain ont été identifiés pour
conférer 50% du risque génétique dans le développement du diabète de type 1.
contre 50% de facteurs liés à l’environnement (Yu et al., 1999, 220; Ekoé, 2003).
On a aussi identifié 5 types de diabète MODY. correspondant à 5 gènes mutés:
MODY-1 : HNF-4alpha (Hepathic Nuclear Factor): MODY-2 : Glucokinase
(Hexokinase hépathique); MODY-3 t HNF-Ialpha : MODY-4 t IPf-1 (Insulin
Promoteur Factor); MODY-5 : HNF-lbeta (Furelaud, 2004).
Grâce aux recherches, la génomique promet une meilleure compréhension du
diabète et de meilleures thérapies. En effet, le but principal de ces recherches sur
le diabète est de comprendre les mécanismes menant au dysfonctionnement et à la
mort des cellules béta pancréatiques dans le diabète. Ces recherches visent
l’identification d’un ensemble de gène et de facteurs de transcription régulant le
processus de la mort des cellules béta. Il serait possible d’utiliser des informations
génétiques afin de déterminer quelles personnes sont susceptibles de contracter la
maladie (Froguel et Mulligan, 2000, 12-3). Dans ces conditions, les personnes
pourraient ainsi réduire les risques et les effets des maladies en changeant leur
style de vie ou leur alimentation. Mais l’apparition de la maladie reste
hypothétique car. la prédiction n’est que la présomption d’un avenir probable.
‘-Y)
Malgré le peu d’avancées dans la génomique (Kaplan. 2002. 659: Collins et al..
2003, 835). certaines recherches ont été réalisées sur les implications éthiques et
sociales de la génétique du diabète de type 1. On relève quelques enjeux éthiques
et juridiques fiés aux politiques de dépistage du diabète de type I et aux
recherches sur la maladie. Ainsi, les implications éthiques liées aux programmes
de dépistage mentionnées dans la littérature concernent le risque de créer la
détresse, l’inquiétude et la stigmatisation possible en ce qui concerne les résultats
positifs ou faux-positifs (Stoit, et al.. 2002, 1333: Yu et al., 1999. 220. 225). Le
test de dépistage du diabète entraîne aussi bien des effets psychosociologiques,
tant positifs (étant donné que la certitude peut être préférable à l’incertitude) que
négatifs (Ross, 2003. 182).
Le test de dépistage du diabète permet de didentifier le risque. Selon froment. le
concept de risque a théoriquement l’avantage de permettre d’identifier certains
troubles biomédicaux sans recourir au terme de maladie, sans se confiner au
dualisme santé/maladie, et sans sombrer dans un normativisme caricatural
(Froment, 2001. 31). Le risque étant la probabilité qu’une personne soit affectée
par un événement dans l’année - ou toute autre unité de temps. ce concept de
risque a été complété par celui de /actez/r de risque (froment. 2001. 32). Or. les
tests peuvent créer beaucoup d’angoisse pour les sujets et leurs parents. À cela
s’ajoutent le stress et les craintes souvent fondées sur les mythes, les peurs et les
stéréotypes (Danncnbaum, 2003).
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Yu et collaborateurs ont constaté qui1 n’y a aucune différence statistiquement
significative entre le niveau de stress des mères avec un enfant à haut risque et
celui des mères d’un enfant à faible risque lorsqu’on leur révèle un résultat positif
sur le statut de risque pour le diabète de type I chez leur nouveau-né (Yu et al..
1999, 223). Cependant les deux groupes de mères d’enfants à risque génétique
(haut et bas) ont éprouvé un niveau de stress dépassant le niveau de base, c’est-à-
dire celle qu’elles avaient avant d’être avisées du risque génétique de leur enfant
(Yu et aï., 1999, 223).
Aux États-Unis, on remarque une augmentation des recherches de prédiction et de
prévention du diabète de type 1 incluant des enfants. Certaines de ces études font
participer des enfants des familles à haut risque; d’autres font participer des
enfants de la population générale (Ross, 2003, 179). Or, actuellement il n’existe ni
traitement ni prévention pour le diabète de type 1. D’après certains auteurs (Ross.
2003, 182: Yu et al.. 1999. 220). il n’y a pas d’effet psychologique positif lié au
dépistage génétique précoce du diabète de type I, puisqu’il n’existe aucun
traitement valable et les résultats ne fournissent pas la certitude du diagnostic
mais, confirment ou réfutent seulement une susceptibilité.
Le dépistage du diabète de type I sans mesures thérapeutiques acceptables est
problématique. en raison des implications morales et psychologiques potentielles
sur l’enfant examiné et ses parents (Stolt et aÏ., 2003. 48; Yu et al.. 1999, 220.
225). Au regard de ces risques. Ross ne croit pas légitime les recherches de
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prédiction et de prévention du diabète de type 1 inclu
ant des enfants de la
population générale (Ross. 2003. 183), car certains enfants identifiés
comme
susceptibles, ne développeront jamais la maladie (Ross, 2003. 181). Ross propo
se
que ces recherches se limitent seulement aux enfants à hau
t risque (Ross, 2003,
185).
Cependant, en explorant les aspects éthiques lors d’une ét
ude sur un groupe
représentatif des familles de participants aux recherches inclu
ant le dépistage du
diabète de type I dans les programmes d’ABIS (tous les bébés du Sud-E
st de la
Suède), Stoit et ses collaborateurs ont constaté que la majorité de répondants s’es
t
sentie sereine à l’égard de la possibilité de leur enfant de d
évelopper le diabète de
type I dans l’avenir. Mais les répondants expriment des inq
uiétudes pour le futur
usage potentiel des données recueillies (Stoït et al.. 2003. 46-7).
Comme nous avons vu dans les sections précédentes,
les recherches en
génomique présentent certes des espoirs, mais aussi des
implications qui sont
sujets à de débats dans lesquels sont impliqués de plus en plus les citoyens. Nou
s
exposerons dans la partie suivante du mémoire les travaux
qui ont portés sur la
participation citoyenne aux débats sur la génétique ou la gé
nomique.
C
C
2 REVU E DE LITTIRArFU RE
Dans cette partie, nous développerons dans un premier temps la
littérature
scientifique présentant ls études qui se sont penchées sur les per
ceptions du
public à l’égard de la génétique ou de la génomique. Ensuite les objectifs de notre
étude seront présentés.
Bien que certaines études se soient penchées sur la perception quà
le public de la
science et sur la vision de ceiÏaines communautés culturelles à l’égard du Hunwn
genonie project (HGP) et du Humaii genome divers ity pro/ect (HGDP), peu
d’études portent spécifiquement sur les perceptions et les atten
tes des citoyens
vis-à-vis des implications futures de la génomique. Historiquem
ent, le HGDP
proposé en tant que projet de génomique des populations visait à étudier le
génome humain dans toute sa diversité et prévoyait le rec
ueil de l’ADN des
représentants d’une multitude de populations à travers le monde
(Greely. 2OO b).
Le HGDP a suscité diverses réactions dans les communautés
autochtones et la
communauté noire américaine. L’acceptation de ce projet a varié d’une
communauté à une autre. Dodson et Williamson font rem
arquer la différence
entre la vision des instigateurs du HGDP et celle de certains
peuples autochtones
(Dodson et Williamson, 1999, 204) Certains accusaient ce projet de mener tou
t
droit au bio-colonialisme’ (Debra et al.. 2000, 7). D’autres se sont oppos
ées à
leur inclusion dans le projet de manière véhémente:
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Native Americans as a group clearly stand apart
from the other ethnic. groups in that they have
very definite feelings and are very vocal and
geuing louder in their opposition to the Hurnan
Genorne Diversity Project (HGDP). genetic
patenting and clou ing (Dukepoo, 998, 172).
Au contraire, les noirs Américains étaient parmi les premiers
réclamer leur
participation dans le HGDP (Jackson, 1999, 181; Jackson. 2000). Lors d’une
conférence en 2000 sur le sujet. Fatimah Jackson de 1’ University of Maryland
justifie cette prise de position par la crainte que le modèle issu des résultats du
projet, si celui-ci excluait les noirs américains, favorise une discrimination
scientifique à leur égard:
Black in the early days of the Human Genome
Project, Dr. Dunston and I were afraid that the
absence of African Americans from the baseline
genes for the Human Genorne Project could
produce binary models with the potential to
concretize an officiaI “human norm. This model
would not only represent only a narrow slice of
ont diverse species, it could end up designation
normal African American variation (that feu
outside the narrow “norrn”) as pathological,
defective, and in need of genetic remediation
(]ackson, 2000).
Ces exemples montrent que la vision des instigateurs d’un projet de recherche en
génomique peut varier de celle des populations étudiées. De plus,
la vison d’une
population peut varier d’une autre à l’égard d’un même projet. On note qu’un
climat de mutuelle incompréhension règne entre le public
et les
scientifiques (fuller, 1999. 9).
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De nombreuses études témoignent des divergences d’opinions entre le
s
scientifiques et le grand public. Ainsi en est-il de l’enquête exclusive réalisée en
1999 par le Centre National de la Recherche Scientifique auprès du public
français et des professionnels des médias. Elle porte sur leurs attentes et sur les
questions qu’ils posent à la science. Cette étude a démontré que les scientifiques et
les médiateurs de l’activité scientifique n’ont évidemment pas les mêmes
préoccupations que le public dans son ensemble (de Cheveigné. 2000). De
Cheveigné remarque que
De caçon très récurrente, les personnes
interviewées expriment des inquiétudes face aux
retombées scientifiques de ces dernières
décennies elles ont le sentiment d’une
profusion d’applications scientifiques non
maîtrisées et difficiles à intégrer (nucléaire,
biotechnologies. génie génétique, etc.) et
craignent le développement d’une science qui ne
vaudrait que pour elle-même, qui ne trouverait
sa justification que dans une recherche
perpétuelle qui ne mesure pas les conséquences
de ses découvertes (de Cheve igné, 2000).
La plupart des interviewés évoquent la nécessité et l’urgence d
e créer des
instances de contrôle et de régulation de la recherche scientifique afin
d’en limiter
les dérives, notamment en matière d’environnement de génétique.
Selon une étude menée sur les différentes visions à l’égard de la géno
mique entre
janvier 2000 et juillet 2001 à Bale, Zurich et Lausanne en Suisse, Leach et
collaborateurs remarquent une grande divergence entre les vision
s des
professionnels de la santé, des promoteurs de la santé, des com
pagnies
d’assurances et celles des patients (Leach et al.. 2002). En effet. les professionnels
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de la santé privilégient la communication à un sens qui valorise l’éducation
scientifique. Par contre, chez les patients. le fait de vivre la maladie change leur
perspective à l’égard des questions posées par la génomique. Les patients sentent
qu’ils n’ont pas de pouvoir. Ils estiment que l’éducation est importante pour
élargir le débat entourant la génomique. mais pas dans le sens de la vision à sens
unique des professionnels de la santé. Les patients notent un manque de contrôle à
l’égard de la réglementation de la science. Ils craignent aussi que la génomique
introduise de nouvelles tendances eugéniques et discriminatoires à l’égard des
malades (Leach et al., 2002).
Au Québec, il y a eu quelques recherches incluant les citoyens sur les implications
de la génétique humaine. Ainsi Caron a mené une étude empirique en bioéthique
dont les résultats ont été présentés dans sa thèse de doctorat les implications
éthiques de / ‘identification d’une prédisposition génétique à une maladie
cotnrn une muÏti/ictorietÏe 1 ‘exempÏe de Ï ‘hypercholestéroÏémie familiale.
L’étude avait pour but de mieux comprendre la réalité du phénomène de
l’attribution d’une prédisposition génétique à une maladie multifactorielle, à
travers l’analyse des représentations des acteurs (médecins spécialistes des lipides
et patients qui ont une hypercholestérolérnie familiale) (Caron. 1999. 145)
Bouffard, quant à elle, a exploré les conceptions relatives à la génétique humaine
avec une approche par représentations socioculturelles (Bouffard, 2000, 74). Dans
son étude, elle a réalisé des observations cliniques semi-participantes et 70
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entrevues des chercheurs en génétique, des généticiens médicaux, des médecins
spécialistes, de conseillères en génétique, de travailleuses sociales, de
tecÏmologistes et de patients (20 au total) (Bouffard, 2000, 75). Elle a remarqué
que les personnes interrogées associent le champ représentationnel des
développements de la génétique aux prouesses de la biotechnologie et à ses
impacts sur l’espèce humaine (Bouffard, 2000, 75). Les représentations associées
aux développements de la génétique véhiculent l’idée que ces derniers pourraient
concrétiser nos plus grands rêves et nos pires cauchemars (Bouffard, 2000, 79).
Dans sa thèse de doctorat, Les projets de réglementation dans tes représentations
et les imaginaires sociaux de la génétique humaine au Québec, Ducharme explore
la réglementation de la génétique humaine au Québec (Ducharme 200L
Ducharme, 2003). Dans son étude, il a réalisé des entrevues semi-dirigées avec 21
acteurs du débat sur la génétique à savoir cinq spécialistes immédiats de la
question (généticiens), cinq spécialistes qui gravitent autour de la génétique
humaine mais dont ce n’est pas le principal champ de connaissance (bioéthicien,
sociologue, juriste, épidémiologiste), cinq journalistes, trois représentants des
associations de patients et de bénéficiaires de soins de santé particuliers, et trois
représentants d’entreprises de biotechnologies (Ducharme, 2001. 134-5).
Les résultats de Ducharme ne démontrent pas de grandes différences entre le point
de vue des représentants et celui des autres acteurs. Toutefois, il se dégage
nettement que les généticiens et les autres spécialistes de la biologie moléculaire
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sont en faveur de l’auto-régulation de la génétique pour éviter l’incompétence des
uns et l’opportunisme des autres. Ils sont favorables à un contrôle de leur propre
cheminement professionnel (Ducharme. 2001, 243-9): les représentants des
patients prônent plutôt une participation citoyenne accrue au débat sur la
régulation (Ducharme. 2001. 254).
On remarque qu’aucune d’étude ne poile spécifiquement sur les perceptions et les
attentes des citoyens vis-à-vis des implications futures de la génomique. Or ce
sont les patients et leurs familles qui sont au coeur des recherches et qui seront
l’objet des applications futures de la génomique. Cette raison explique pourquoi
l’implication des citoyens devrait être de plus en plus accrue. Ainsi, pour répondre
aux questions éthiques qui émanent de la génomique et contribuer au dialogue
entre chercheurs et citoyens. notre projet permet d’intervenir dans une perspective
éthique en amont des applications futures de génomique. Dans cette optique not
re
question de recherche est la suivante: « Quelles sont les sont les perceptions des
citoyens (vivant une expérience du diabète qui est une maladie complexe) t
l’égard de l’avancement des connaissances en génomique ? ».
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Objectifgénéra!
L’objectif général de ce projet est de faire une étude descriptive des perceptions et
des attentes de citoyens diabétiques à l’égard des avancements de la recherche en
génomique et les implications éthiques qui en découlent, ceci dans une
perspective de participation des citoyens aux processus décisionnels.
Objectifs spécifiques
• Dégager les perceptions de la santé chez des citoyens diabétiques,
• Dégager les perceptions et les attentes de citoyens diabétiques vis-à
vis de la génomique et les implications de la génomique sur le diabète.
• Dégager les enjeux éthiques perçus par les citoyens diabétiques vis-à
vis de la génomique et les implications de la génomique sur le diabète,
• Évaluer 1’ importance que les citoyens accordent au débat public autour
de la génomique.
C
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3 MÉTI-IODE
Dans cette troisième partie du mémoire, nous présenterons tout d’abord les assises
théoriques et le cadre conceptuel de l’étude; ensuite les définitions des concepts et
le devis. Enfin suivront successivement l’échantillonnage, la méthode de
recrutement et celle d’analyse.
3.1 Assises théoriques et cadre conceptuel
L’horizon narratif constitue la perspective qui inspire notre projet de recherche.
Certains auteurs comme Ricoeur. Charon. Maclntyre. Thomasset, frank,
Noddings se sont intéressés à l’approche de la narrativité en éthique. Dans Soi
même comme un autre, Ricoeur parle de l’éthique en tant que «visée d’une vie
accomplie » (Ricoeur, 1990, 200). 11 élabore une «herméneutique du soi qui est
un soi parlant, agissant et souffrant, possédant une identité narrative et une
dimension de responsabilité» (Thomasset, 1996, 42).
La narration est un reflet de l’expérience éthique individuelle (Benaroyo. 2001.
406). D’après Thomasset qui cite les travaux de Maclntyre. cette vision narrative
de la vie permet d’intégrer les vies individuelles dans une histoire sociale qui leur
donne sens (Thomasset. 1996. 16). Maclntyre développe la notion de pratique
vertueuse, soutenue par une structure narrative de la vie humaine, dans la
recherche du bien commun (Maclntvre, 1 997. 3-7). 11 établit un lien entre le bien
commun et la notion d’identité narrative qu’il considère comme le trait constitutif
de l’identité personnelle. Charon quant à elle, note l’importance de la narrativité
qu’elle appelle « narrative medicine » pour l’éthique médicale (Charon, 2001. 83).
Selon elle,
The rise of narrative medicine may signify
fundamental changes in the experience of
disease or of doctoring. It also suggests that
medicine, as part of its culture, is responding to
the forces propelling sirnilar narrative turns in
such fields as literary studies, history, qualitative
social sciences. and ethics (Charon. 2001. 83).
La narrativité est donc une approche de délibération en bioéthique clinique. « Il
s’agit alors de rendre compte de l’ampleur et de la richesse de la texture morale de
chaque cas » (Jobin, 2003, 8). De plus, la narrativité constitue une méthode
rigoureuse en sociologie qui fournit le potentiel d’être une approche valable
d’enquête scientifique dans des secteurs complexes et délicats (Tovey, 199$, 176).
Ce cadre narratif se justifie par notre population cible constituée des citoyens
atteints du diabète qui ont une expérience particulière du vécu de cette maladie et
une conception propre de la santé. Le cadre narratif prêtant attention aux
personnes, à l’interprétation de l’expérience subjective et à leurs particularités, il
est donc intéressant d’aborder ces patients avec cette perspective narrative afin de
mieux explorer leurs perceptions et attentes à l’égard de la génomique.
Par ailleurs, dans une démarche visant à promouvoir le dialogue entre différents
groupes d’acteurs de notre société, le groupe de recherche GREB s’inspire d
e la
perspective communautarienne avec le projet « Génomique et Culture » En effet
les théories communautariennes en politique et en philosophie morale promeuvent
la participation des citoyens dans les processus collectifs de délibération au sujet
du bien commun (Moon, 1998, 559). Les principaux défenseurs de l’approche
communautarienne sont Macintyre, Sandel, Taylor et Walzer (Goffi, 2001, 215).
Ces philosophes font de la communauté la valeur fondamentale de lêtre humain.
Ils s’opposent alors aux libéraux auxquels ils reprochent d’avoir une vision
individualiste de la vie en société (Moon, 1998, 556).
Contrairement aux théories libérales d’autodétermination et de liberté de choix
individuelle, les communautariens considèrent que « le bien commun, au lieu de
s’adapter à la variété des préférences individuelles, fournit le critère qui permet
d’évaluer les préférences » (Kymiicka, 1999. 225). Ces théories cherchent donc
les racines des valeurs individuelles dans l’histoire, les traditions ainsi que les
pratiques, les valeurs et la culture communautaires. La vision communautarienne
de l’éthique présuppose aussi une conception particulière de la personne. Or
l’identité personnelle se développe u partir des composantes sociales. culturelles.
historiques et linguistiques de l’expérience vécue (Passerin, 2001. 270). Ainsi,
selon les théories communautariennes, ce qui est fondamental en éthique dérive
des valeurs communautaires, du bien commun. des buts sociaux. des pratiques
traditionnelles et de la vertu de coopération (Beauchamp et ChiÏdress, 2001. 362).
‘Je souligne également la contribution de ma collègue Isabelle Ganache à l’élaboration du cadre de
référence s’inspiré des théories communautariennes pour le projet « Génomique et Culture ».
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La référence à l’éthique communautarienne a été aussi proposée dans le but de
faire ressortir des dimensions parfois oubliées de l’expérience morale et la
dimension communautaire de la maladie. Nous estimons que les individus atteints
du diabète ont non seulement un vécu individuel du diabète, mais aussi un vécu
communautaire de cette expérience de la maladie.
En outre, cette perspective communautarienne dirige l’attention vers la dimension
communautaire de la maladie, une dimension de la maladie qui pourrait être
occultée par la perspective qui habite la génomique. En effet, dans cette éthique,
lidentité d’une personne se construit en relation avec les autres. relations qui
prennent une couleur particulière selon l’histoire et le vécu partagés avec ces
autres (Sandel. 1984a. 6: Taylor. 1984. 183). La thèse du lien social soutient que
les individus ne peuvent s’autodéterminer que dans un cadre historico-culturel
donné (Kymlicka. 1999. 173). Par ailleurs, la référence à ce cadre éthique permet
aussi de mieux justifier l’importance du débat public car ce sont des fonds publics
qui financent la génomique et le but poursuivi par les chercheurs serait la
promotion de la santé un bien commun de la société. Or fa perspective
communautarienne promeut la participation des citoyens dans les délibérations au
sujet du bien commun (Moon, 1998. 559).
Ces assises théoriques nous permettent de définir le cadre conceptuel qui suit
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Figure 1: CADRE CONCEPTUEL
Vécu, expérience de la
maladie (approche
narrative)
Génomique et
applications futures
Promotion du dialogue
Approche communautarienne
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3.2 Definition des concepts
Il est essentiel de clarifier les concepts de perceptions, vision, attentes. citoyens et
génomique auxquelles nous nous référons.
Perceptions2
Pour notre projet. le terme de perception est pris dans une signification large. On
parle alors des aspects fonctionnels de la perception, aspects fonctionnels
définissables en termes de besoins, des attentes, impliquant des variables socio
économique, politique ainsi que le modelage culturel. La perception implique
donc l’articulation de l’expérience passée, du souvenir, de l’opinion, des attentes
de l’individu et leur organisation dans des situations cognitives actuellement
présentes (Bainalago, 1983. 11). La perception a une fonction sélective, en ce
sens qu’objets, événements, sont privilégiés ou non, et reçoivent une signification
en rapport avec les attentes, les intérêts de l’individu (Bainalago, 1983, 12).
La perception est influencée par la dimension sublective de l’interprétation de
l’individu face à une situation. Cela est dû à ses expériences quotidiennes et à sa
culture. La culture fait souvent référence aux valeurs, arts, folklores et croyances
(Coil, 2001, 4). Ainsi, l’influence de la culture fait qu’on ne peut réaliser une
2 Pour la clarification de ce concept, je me suis beaucoup inspiré du mémoire « Les perceptions de ta santé
et de la maladie de la part de deux populations de Montréal » de Louis Bainalago réalisé à l’Université
de Montréal.
., ()
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homogénéisation totale. Krech et Crutchfield note que « les influences culturelles
i’ont d’efficacité que dans la mesure où elles sont perçues par l’individu, inter
prétées par lui et utilisées par lui (Krech et Crutchfield, 1952, 235).
• Vision
La vision est la maniêre de voir, de concevoir, de comprendre quelque chose.
Dans notre étude nous cherchons à dégager la perception et les représentations
qu’ont les citoyens de la génomique.
• Attentes
Les attentes sont des souhaits. des espérances et des désirs. Dans le contexte de
cette recherche les attentes signifient les espoirs à l’égard de l’avancement des
connaissances et des implications futures de ta génomique.
• Citoyens
Pour l’étude, les citoyens sont des personnes qui ne sont ni chercheurs ni
promoteurs en génomique. Même si les chercheurs et les promoteurs en
génomique sont des citoyens. nous utilisons le terme citoyens au sens de profanes.
Les citoyens diabétiques sont des citoyens souffrant du diabète de façon
chronique. Une personne est dite diabétique si. au cours d’une période de deux
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ans, elle a deux diagnostics de diabète inscrits au fjchier des services médicaux.
ou un diagnostic de diabète parmi les trois premiers diagnostics inscrits au fichier
des hospitalisations (Érnond, 2002. 3).
Génomique
Selon Génome Canada, la génomique est une discipline ayant pour objectif de
déchiffrer et de comprendre l’information génétique d’un organisme; elle est
essentielle à toute recherche biologique (et biotechnologique). Les recherches en
génomique trouvent de nombreuses applications dans plusieurs domaines
médecine, pharmacologie, chimie, agriculture, etc (Génome Canada, 2003). Pour
notre projet, le terme génomique est utilisé dans un sens large qui inclut les
recherches et les applications biotechnologiques qui en découleraient. Mais. nous
considérerons surtout ces recherches dans le domaine médical.
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3.3 Devis
La recherche est qualitative avec une approche narrative et phénoménologique qui
consiste en la description des expériences individuelles, soit la façon dont les
personnes en cause les vivent (fortin et al., 1988, 229). Cela s’explique par le fait
que notre étude a concerné une population ayant l’expérience vécue du diabète.
En définissant les méthodes qualitatives. Maanen écrit:
The label of the social sciences... s at best an
umbrella term covering an array of interpretive
technique which seek to descrihe, decode,
translate. and otherwise corne to terms with the
meaning, not the frequency, of certain more or
less naturally occurring phenomena in the social
world (Maanen. 1983. 9).
Cette approche nous a permis d’atteindre nos objectifs spécifiques tels que
l’identification des perceptions de la santé et de la maladie chez les citoyens
diabétiques et l’exploration d’une culture commune de la santé et de la maladie
chez les diabétiques et son lien avec la vision de la génomique. D’après fortin, «
la contribution de ce type de recherche consiste à explorer la signification
profonde d’un phénomène à travers les perceptions communiquées par les sujets »
(fortin et al.. 1988, 229).
L’étude qualitative est de nature exploratoire et descriptive car elle a exploré et
décrit les perceptions et les attentes sur l’avancement des connaissances en
génomique et les implications éthico-sociales qui en découlent. En effet, la
recherche exploratoire permet d’explorer certaines questions là où peu de
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recherches ont été faites et la recherche descriptive est utilisée pour décrire une
situation sociale circonscrite (Poupart et al., 1 997. 88).
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3.4 Population, échantillon et collecte de données
Des individus atteints du diabète dans la province de Québec ont constitué la
population cible. L’échantillon a été non probabiliste, c’est-à-dire qui tente de
reproduire le plus fidèlement possible la population cible (Contandriopoulos.
1990, 58). Dix-huit participants ont constitué l’échantillon. A été participant(e),
tout(e) québécois(e) résidant au Québec et souffrant du diabète de façon
chronique depuis au moins deux ans et âgé de 18 ans ou plus.
Pour la constitution de l’échantillon, nous visions une hétérogénéité en impliquant
différents groupes sociaux. Il s’agissait d’assurer “la plus grande variété” dans
l’échantillon (Pirès, 1983, 93-94). Selon Pirès. le principe de diversification est le
critère majeur d’évaluation et de sélection de F échantillon qualitatif (Pirès, 1983,
88-$9). A cet effet. Michelat distingue deux sortes de variables stratégiques les
variables générales (âge, sexe, profession, etc.) et les variables spécifiques
rattachées directement au problème étudié (Michelat, 1975. cité par Pirès. 1983.
93). Nous comptions ainsi sélectionner des cas variés selon des critères de sexe.
d’âge, de niveau de scolarité, de catégorie socioprofessionnelle, de lieu de
résidence (région urbaine ou rurale), de la durée de la maladie, etc.. afin de
dégager la vision d’ensemble ou le portrait global du groupe. Nous navons
malheureusement pas eu un nombre suffisant de participants nous permettant
d’atteindre parfaitement notre objectif de départ. Nous avons donc procédé
“‘7
‘l-J
autrement, en prenant en compte systématiquement tous les 1 8 personnes qui nous
ont contacté suite à la diffusion des annonces.
Malgré cette limite dans la diversification de notre échantillon, ce dernier a inclus
une grande diversité par le niveau de scolarité (université 1er cycle et de 2e cycle.
CÉGEP, secondaire et primaire), le genre (femmes et hommes), le contexte
géographique de vie (milieux urbains, milieu rural et semi-urbain), le type de
diabète (typel et type 2), la durée du vécu du diabète, l’âge (participants âgés de
1$ à 40 ans, de 40 à 60 ans et de plus de 65 ans). Nous avons également réalisé la
saturation théorique de l’échantillonnage. C’est le phénomène par lequel le
chercheur juge que les derniers entretiens n’apportent rien au concept étudié
(Pirès, 1983, 90). Le chercheur atteint la saturation théorique lorsque l’ajout de
cas ou la continuation des comparaisons n’augmente la connaissance du
phénomène que de façon très marginale. Nous avons jugé que nous avons atteint
la saturation théorique car aucun thème nouveau ou préoccupation nouvelle
n’apparaît après un certain nombre d’entrevues. Et. tous enjeux éthiques recensés
dans la littérature existante ont été abordés.
L’entrevue a constitué la méthode de collecte de données. Des entrevues semi
structurées ont été réalisées individuellement avec les participants. Selon Poupart,
l’entrevue est « un moyen de rendre compte du point de vue des acteurs sociaux et
d’en tenir compte pour comprendre et interpréter leurs réalités » (Poupart, 1997,
175). Cette méthode a permis de dégager les perceptions et les attentes des
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citoyens. Pour ce faire, une rille «entrevue a été construite initialement. Cette
dernière a été validée à l’aide de pré-tests effectués dans mon entourage
professionnel et social. Une deuxième validation a eu lieu suite aux trois
premières entrevues et une rencontre d’équipe au cours de laquelle j’ai recueilli
les commentaires des membres de mon équipe de recherche. En effet, les trois
premières entrevues ont été transcrites et analysées brièvement en équipe. Ce qui
a permis d’obtenir une grille finale des entrevues après que des modifications
aient été apportées à la grille initiale. Les entrevues ont été enregistrées sur des
cassettes audio et ensuite transcrites en respectant le style parlé des participants.
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3.5 Mode de recrutement
Pour le recrutement des participants. nous avons utilisé les canaux de
communication de l’Association Diabète Québec avec qui nous avons établi une
collaboration. Dans le but de cibler les diabétiques dans les diverses régions du
Québec. nous avons placé une annonce dans le journal Plein Soleil de
l’association qui est accessible à environ 25.000 membres. L’annonce invitait les
diabétiques intéressés à nous contacter pour un projet sur la génétique et l’éthique
(voir annexe 1). Nous avons aussi envoyé des invitations à trois associations
locales de diabétiques affiliées à l’Association Diabète Québec dont deux nous
ont répondu favorablement. Ceci nous a d’ailleurs permis d’avoir une importante
diversité.
Aux participants qui nous ont contacté, nous avons envoyé le formulaire de
consentement. Après échange téléphonique ou par courriel avec le participant. la
date, l’heure et le lieu de l’entrevue ont été retenus selon la convenance du
participant. Après l’obtention du consentement signé (voir annexe 2 pour le
formulaire de consentement). le participant a été soumis à un court questionnaire
(voir annexe 3) pour recueillir les informations suivantes : sexe, âge, niveau de
scolarité. profession. lieu de résidence (région). durée de la maladie. Ce qui a été
suivi de la conduite de l’entrevue serni-dirigée avec la grille des entrevues (voir
annexe 4). Les entrevues ont duré en moyenne environ 60 minutes.
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Le recrutement des participants et les contacts téléphoniques ont eu lieu après
l’approbation du projet par le Comité d’Éthique de la Recherche de la Faculté des
Sciences de l’Éducation de l’Université de Montréal.
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3.6 Méthode d’analyse
Pour réaliser l’analyse descriptive des données recueillies, nous avons utilisé le
modèle itératif qui a permis une construction progressive d’une explication
optimale du phénomène à l’étude (Gauthier, 1997. 349 Contandriopoulos. 1990.
83-4). L’utilisation du logiciel NVivo a soutenu l’analyse des entrevues. Chaque
entrevue a été codée par ce logiciel. Le codage a été réalisé à l’aide d’une grille
d’analyse élaborée à partir de nos objectifs et de nos questions d’analyses.
L’analyse visant à dégager la vision globale et les attentes des diabétiques sur la
génomique, a été inductive, c’est-à-dire qu’à partir des données, les similitudes et
les différences ont été dégagées. Les similitudes et les différences apparu
d’emblée dans les expériences et les perceptions ont été catégorisées.
En suivant un model itératif, la réalisation de la grille de codage s’est déroulée en
trois étapes. Nous avons construit la première grille Cl avec un corpus d’une
entrevue (AE) et des notes prises lors de la réalisation des entrevues. Chaque unité
de sens a été codée à un noeud correspondant: une unité de sens équivalant à une
idée qui exprime une information autonome. Il faut noter que les noeuds ont été
induits à partir du corpus et des catégories de noeuds ont été construites et
hiérarchisées.
La grille Cl a été utilisée pour coder un corpus de trois entrevues. Lors de ce
codage. la grille Cl a été remaniée et complétée. Elle est alors devenue la grille
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C2. Avec cette dernière, nous avons repris le codage avec le premier corpus de
texte. Cette grille a été aussi soumise aux membres du groupe de recherche
GREB. Suite à leurs commentaires la grille C2 a été de nouveau remaniée et
complétée. La grille finale C3 qui en est résultée a servi à coder les entrevues. Des
tests intra ont été effectués dans le but de s’assurer du respect des critères
d’objectivité et de fiabilité. La plupart des rapports de ces tests intra-codeurs ont
été réussis à plus de 80%. De plus un test inter-codeur réalisé avec l’aide d’une
collègue a été aussi réussi à environ 75%.
Voici nos questions d’analyse (les questions ayant orienté l’analyse des
entrevues):
• Quelles sont la vision et attentes qu’ont les diabétiques de la
génomique et des recherches dans le domaine?
• Quelle est la perception des diabétiques à l’égard des futurs
programmes de dépistage du diabète et le lien éventuel avec le
changement des habitudes de vie?
• Quelles sont les questions éthiques de la génomique (et ses
applications futures) perçues de façon spontanée par les
diabétiques?
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• Comment perçoivent-ils la réglementation et le débat public sur ia
génomique?
Une fois ces questions posées. nous avons procédé à l’analyse des données dont
les résultats seront présentés dans la partie suivante du mémoire.
uu
4 RESULTATS ET DISCUSSIONS
Après avoir expliqué aux participants qui nous sommes et le but de notre
recherche, nous leur avons soumis un questionnaire pour recueillir les
informations socio-démographiques. Une fois cette étape passée. des entrevues
serni-dirigées ont été réalisées jndividueflement avec les participants à l’aide
d’une grille (Annexe 3). D’une durée d’environ 60 minutes, elles se sont
déroulées à l’aide d’un schéma d’entrevue structurée autour de quatre pôles: le
vécu, la vision de génomique et de ses applications, et la régulation de la
génomique. Nous avons donc questionné les répondants sur leur vécu du diabète,
les causes de leur maladie et aussi leurs perceptions de la santé. A propos de la
génomique, nous avons cherché à identifier leur perception sur la question et les
recherches qui s’y font. Ensuite, dans une troisième partie, nous avons interrogé
les participants sur les applications potentielles des connaissances issues de la
génomique. Enfin, nous avons questionné les répondants sur la régulation de la
génomique et des recherches.
Dans cette dernière partie portant sur les résultats issus de l’analyse des entrevues,
nous présenterons dans la première section les caractéristiques socio
démographiques des participants. Dans la deuxième et troisième sections, nous
dégagerons les perceptions et attentes des diabétiques à l’égard de la génomique
et des recherches en la matière. Ensuite. nous présenterons les perceptions à
l’égard de quelques applications futures de la génomique. Puis. suivront les
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questionnements éthiques et les perceptions de la régulation de la génomique.
Enfin, seront présentées les limites de notre étude.
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4.1 Caractéristiques socio-démographiques des participants
Les entrevues ont été faites avec les participants ayant les caractéristiques
suivantes
Tableau 1: Caractéristiques socio-démographiques des participants
Caractéristiques Femme Homme Tot[J
s s (n18)
(n10) (n8)
Age
. 1$-40 1 1 2
. 40-60 2 2 4
. 60 7 5 12
Durée_de_la_maladie
.2-10 5 4 9
.10 5 4 9
Type_de_diabète
•l 3 2 5
‘7
• Z / O Ii
Milieu_de_vie
. Urbain 4 4 8
•Rural 5 J 4 9
. Semi-urbain I j O
Niveau de scolarité
. Primaire 2 0 2
• Secondaire 4 3 7
• CÉGEP 1 2 3
• Universitaire (1 et cycle) 1 2 3
. Universitaire (2e cycle) 2 1 j 3
Huit participants vivent en milieu urbain (Sherbrooke. Montréal et environs), un
participant provient de Joliette (milieu semi-urbain), neuf de milieu rural dont sept
de Senneterre en Abitibi. un de Ste-Prirne au Lac St-.Jean. Nous avons eu
Fopportunité de faire les sept entrevues à Senneteire grâce au contact établi entre
un membre de l’association locale qui a bien diffusé l’annonce dans la
communauté des diabétiques de Senneterre. petite ville de 3800 habitants en
Abitibi.
Cette diversification géographique a permis de dégager une importante différence
entre les participants de milieu urbain et ceux de milieu rural. En effet, la moitié
des participants de milieu urbain connaissent le mot génomique contrairement aux
régions rurales où aucun participant ne connaft ce mot. De plus la réflexion
éthique est peu développée chez les participants des régions rurales. Ces derniers
n’ont spontanément soulevé que peu d’enjeux éthiques. Le niveau de scolarité des
participants de Senneterre peut expliquer cette situation, aucun d’entre eux ne
possédant un degré d’études supérieur au CÉGEP.
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4.2 Perceptions et ctttentes des diabétiques à l’égard de ta
génomique et des recherches
Le but principal de notre mémoire est de dégager les perceptions et attentes des
diabétiques à l’égard de la génomique et des recherches en la matière. A cet effet,
les questions suivantes ont été posées dans la deuxième partie de l’entrevue
1. Avez-vous déjà entendu parler de la génomique?
2. Qu’est-ce qu’elle représente pour vous?
3. Quelle image avez-vous de cette science?
4. Pensez-vous qu’on pourra guérir complètement le diabète?
5. Qu’attendez-vous concrètement des recherches actuelles en
génomique?
Nous avons jugé nécessaire d’explorer l’expérience et le vécu du diabète. Dans
cette optique nous avons commencé les entrevues avec ces questions sur le vécu
du diabète:
1. Croyez-vous que le diabète est d’origine familiale? Ou héréditaire?
Ou dû à de mauvaises habitudes de vie?
2. Comment vivez-vous quotidiennement avec le diabète?
3. Avez-vous changé vos habitudes de vie à cause du diabète?
4. Le diabète est-il un handicap?
5. Malgré tout, croyez-vous êtres en bonne santé?
6. La maladie a-t-elle quelque chose de positif?
Ainsi, dans les sections qui suivront, nous présenterons la perception globale et
les attentes à l’égard de la génomique et la perception du concept de la santé de la
santé.
Perception globale à / ‘égard de la génomique et des recherches cii
génomique
Dans cette partie, seront exposées la perception globale à l’égard de la génomique
et la relation que font les participants entre les causes de leur maladie et la
génomique.
Globalement, les participants perçoivent de manière très positive la génomique et
les recherches en génomique bien que seulement quatre participants sur les 1$
connaissent le mot génomique au moment de l’entrevue. Un participant
connaissant le thème. le compare même à l’invention de l’imprimerie:
AB: Et j’ai découvert que le génome humain,
toutes les manipulations, toute l’ingénierie qui
va avec, ce qu’on cherche à faire à partir de la
génomique ou en génomique, ça constitue une
charnière absolument incroyable dans l’histoire
même de ‘humanité. Ça va jusque là. C’est
l’équivalent de l’utilisation dti feu, ou de
‘invention de la roue oti bien de I’ imprimerie.
En gros ça représente quelque chose
d’important. Au-delà du fait que je trouve que ça
constitue un tournant important dans le
cheminement de l’humanité, c’est que, c’est en
même temps plein de promesse dans de
nombreux domaines...
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Même s’ils ne manifestent aucune perception globale négative face à la
génomique, les participants nuancent leur évaluation. Ainsi certains posent des
limites à l’espoir que leur offre la génomique.
SP: Ça otivre des espoirs mais des espoirs un
peu calculés... Parce que moi ça fait longtemps,
que je suis diabétique. Depuis que j’ai mon
diagnostic, on me dit, dans Ï O ans on va gtiérir la
chose, encore dans cinq ans on va être capable
de guérir cette maladie. Là. moi ça fait
longtemps que j’entends ce discours-là, ça fait 25
ans que je l’entends ce discours: dans cinq ans.
dans 10 ans, on va trouver quelque chose. Donc
moi je tiai plus d’espoir parce que moi je le vis
tous les jours...
D’autres soulèvent des questionnements éthiques:
AK: C’est sûr si on regarde, il va y avoir
toujours de la place à l’exagération, essayer de
créer l’être parfait. Mais j’me dis que tant que ça
reste dans le but d’aider, je n’ai aucun problème.
Quand c’est rendu un point de vue qu’on veut
faire des robots du monde ça peut être d’autres
choses.
Par ailleurs, douze participants se limitent aux seules causes génétiques ou
familiales lorsqu’il est question des causes de leur maladie. Seulement quatre
personnes associent le développement de leur maladie à la fois à des facteurs
environnementaux et génétiques, bien que la presque totalité des personnes
interviewées reconnaisse l’importance des facteurs environnementaux (le mode de
nutrition, le style de vie, les conditions de vie, le milieu de vie, etc.) dans la
prévention. Ces données confirment l’interprétation positive que les participants
ont de la génomique.
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Comme le font remarquer Adam et Herzlich, « tout événement important de
l’existence humaine demande une explication : on doit en comprendre la nature et
lui trouver des causes. La maladie n’échappe pas à cette exigence » (Adam et
Herzlich. 1994. 57). Donc, les diabétiques identifient aussi une cause
principalement génétique à leur maladie. De plus. la perception positive des
répondants pourrait sexpliquer par l’expérience de la maladie et la quête dun
traitement efficace. Mais qu’attendent exactement ces derniers des recherches en
génomique?
. Attentes des citoyens diabétiques des recherches en génomique
Les attentes des participants vont de nouvelles thérapies (nouveaux traitements). à
un avenir meilleur et à la guérison, en passant par la prévention. Une participante
note:
AL: Ben moi. ‘m’attends à c’qu’ils continuent à
faire des recherches jusqu’à temps qu’ils trouvent
une solution peut-être pas permanente. Mais
j’veux dire par exemple, moi j’me pique quatre
fois par jour. Je suis tannée de me piquer sur le
bout du doigt là. J’attends la montre qu’on est
censé voir. Ce n’est pas que c’est déplaisant, ça
devient une habitude. Mais c’est frustrant d’être
obligé de toujours faire ça. Moi j’m’attends quils
dépensent beaucoup d’argent sur la recherche.
J’espère qu’ils vont trouver une solution...
Certains participants espèrent que les recherches favoriseront la prévention
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AA: C’est sûr que l’avantage premier c’est que
quand un enfant vient au monde tu sais tout suite
en partant qu’il est prédisposé à développer le
diabète. Ben l’avantage ça serait être capable
d’empêcher le développement du diabète... ça
c’est un avantage qui est absolument incroyable.
A propos de la priorité accordée à la prévention on au traitement, sept personnes
préconisent la prévention, une préconise le traitement, alors que la majorité (dix
participants) souligne I’ importance des deux.
AF: Moi, je pense que la prévention est
importante et que le traitement soit important.
Les deux le sont. Je ne pense pas que c’est plus
un que l’autre. C’est choisir en amont et en aval.
C’est sûr que pltis on met d’efforts au niveau de
la prévention, plus les traitements vont être
faciles, moins le diabète va être sévère...
Les répondants espèrent que les recherches pourraient leur permettre d’améliorer
et d’optimiser leur santé. En outre, étant conscients de la transmission génétique
de la maladie, ces derniers pensent à leur progéniture.
Sur l’importance accordée au contrôle des recherches et des applications, certains
participants (cinq) estiment qu’on devrait freiner certaines recherches telles que
celles sur le clonage. Mais, d’autres (10 participants) pensent qu’on doit
poursuivre les recherches sans aucun frein.
AI: Moi, j’vois pas pourquoi on devrait mettre
des freins, à moins que ça puisse conduire à une
déviation: pis que là ça puisse donner des outils
qu’on ne voudrait pas avoir créés, j’ne sais pas.
C’est un peu comme on crée une automobile.
Mais on produit des chars d’assaut avec ça, pis
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on produit des ambulances pour sauver du
monde et pour secourir des gens. Ça dépend
beaucoup de ce qu’on veut en faire. C’est un peu
comme le clonage par exemple, peut être qu’on
peut t’utiliser pour traiter des maladies, en même
temps ça peut avoir des effets néfastes potir
certaines personnes.
On comprend que les répondants attendent beaucoup des recherches en cours dans
le domaine de la génomique. Mais quelle est leur conception de santé?
Perception des diabétiques à l’égard du concept de santé
Afin de mieux percevoir le sens des attentes des participants â l’égard de la
génomique et des recherches, nous nous sommes intéressés à leur conception de
la santé.
Seize répondants se sentent moyennement en santé ou en bonne santé malgré le
développement de leur diabète. Ceci peut s’expliquer par le fait que 11 des
participants ont une vision très positive dans leur manière de vivre avec le diabète,
malgré toutes les contraintes qu’impose cette maladie. Et, les participants donnent
diverses définitions à la santé. La majorité (11/18) la qualifie de « capacité de
travailler, ou de faire des activités ». Huit participants définissent la santé comme
quelque chose de très important ou la chose la plus importante. Cinq répondants
définissent la santé comme l’absence de maladie. Trois participants caractérisent
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la santé par e est tout. En outre, on peut ajouter les définitions suivantes : un état
d’esprit psychologique (deux cas) et un équilibre (deux cas).
L’OMS définit la santé comme «... un état de complet bien-être physique, mental
et social, et ne consiste pas seulement en une absence de maladie ou d’infirmité ».
La santé se définit alors, à la fois par l’absence de maladie et comme le comble de
la positivité (Pierret, 1984, 222). Dans ce sens, le rapport Nouvelle perspective de
la santé des Canadiens, parle de « conception globale de la santé » et la fait
reposer sur quatre éléments principaux: la biologie humaine, l’environnement, les
habitudes de vie et l’organisation des soins de santé (Lalonde, 1974. 33). Cette
vision globale de la santé se retrouve donc chez la majorité de nos participants.
Cependant, maladie et santé ne sont pas hétérogènes : elles s’incluent dans un
même ensemble. La conduite du malade constitue le processus par lequel non
seulement il répond à l’atteinte organique mais encore, il affirme la permanence
de son appartenance à la société (Herzlich, 1969, 164). Selon Parsons, « la santé
apparaît de la manière la plus immédiate comme une des conditions requises pour
le fonctionnement de tout système social » (Parsons, 1951, 193). Santé et maladie
sont pensées en corrélation avec un autre couple de notions l’individu et la
société (Herzlich, 1969, 122). L’expérience vécue de la santé représente
l’intégration dans la société par l’activité de l’individu bien-portant: l’expérience
de la maladie entraîne au contraire son exclusion par le biais de l’inactivité du
malade (Herzlich, 1969, 122). La Santé et la maladie s’expriment donc par la
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relation de l’individu à la société à travers participation ou exclusion (HerzÏich.
1969, 140). La perception majoritaire de nos participants s’inscrit dans cette
théorie.
Dans une étude sur les différents usages discursifs de la santé et leur signification
sociale, Pierret identifie des formes de conceptions de la santé ci-après:
1) La santé c’est ce qui est le pÏus important: c’est la forme santé-instrument.
Ici, la santé est ce qu’il y a de plus important; on la possède, c’est une richesse, un
capital. Quand on a la santé, on peut tout faire; tout est possible et surtout
travailler (Pierret, 1984, 235). Huit de nos participants définissent ainsi la santé.
2) La santé, c’est ne pas être malade: c’est le plus souvent en référence à la
maladie que la santé est appréhendée.. ./brme santé-maladie (Pierret, 1984, 229).
Dans notre étude cette vision de la santé représentée par l’absence de maladie est
soulevée par cinq répondants.
3) La santé, elle dépend: c’est la forme santé-produit. la santé est
appréhendée comme la résultante d’un ensemble de facteurs divers et variés. La
santé dépend donc du logement, du sommeiL du travail, de la médecine. (Pierret.
1984. 239). Trois de nos participants ont cette vision de la santé qu’ils
caractérisent par la santé, c est tout.
Les maladies non-invalidantes chroniques comme le diabète se traduisent par un
dysfonctionnement objectif si l’on en juge selon des normes biologiques
(froment, 2001, 107). Mais celui-ci ne s’accompagne spontanément d’aucun
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symptôme ou gêne physique. Donc. cet état asymptomatique des diabétiques
influence leur perception de leur santé. Les diverses définitions du concept de
santé montrent que chaque personne possède son propre point de vue concernant
son état mais ce dernier est aussi enraciné dans son vécu de la maladie. Ce qui
justifie cette diversité dans la définition de la santé.
Dans la partie suivante, nous présenterons les perceptions de participants à F égard
de quelques applications potentielles de la génomique.
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4.3 Perceptions de quelques applicationsfutures de ta génomique
Les nouvelles connaissances issues ou qui seront issues de la génom
ique
impliqueront des applications telles que le dépistage génétique e
t la
pharmacogénornique. C’est pour cette raison que nous avons interrog
é les
participants sur les préoccupations suivantes:
1. Que pensez-vous de cette future forme de prévention basée sur le
dépistage génétique?
2. Pensez-vous que ceux qui seront informés de leur prédisposition
agiront sur les facteurs environnementaux - la nutrition, le style de
vie, les conditions de vie et le milieu de vie -. afin d’éviter de
développer le diabète?
3. Que pensez-vous de la phamiacogénomique?
Perceptions du dépistage génétique du diabète
L’un de nos objectifs vise à explorer les perceptions des diabétiques à l’égard des
programmes éventuels de dépistage génétique. Nous cherchons à dé
terminer la
perception des participants sur la future médecine préventive en relat
ion avec le
changement ou non des habitudes de vie. C’est ainsi que nous av
ons abordé
premièrement la question du changement de leur mode de vie. Ensuite no
us avons
dégagé leur vision sur le dépistage génétique.
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Hormis deux participants qui n’ont pas adopté de bonnes conditions de vie après
le diagnostic du diabète, les autres ont changé leur mode de vie. De ce nombre,
quatre n’acceptent pas leur maladie et six autres ont clairement identifié un
élément déclencheur ou un élément de mtivation autre que l’annonce du
diagnostic pour changer de mode de vie. C’est le plus souvent un coma diabétique
(trois cas) ou une prise de conscience progressive due à la dégradation de leur état
de santé. Un participant qui a de la difficulté à changer ses mauvaises habitudes
alimentaires nous confie:
AD: Bon, je me sens un peu coupable, parce que
c’est un peu de ma faute, un peu, pas mal ma
faute. Si j’étais 6.6 ce matin. puis à 7.2 hier
matin, à 7.6 avant-hier, à 8.2... J’en suis
conscient. Mais pas assez. Il manque un élément
de motivation que je ne me donne pas. que je ne
trouve pas, que j’ai pas et qui me manque.
En outre, 15 des 18 participants déclarent que le diabète est vécu comme une
maladie contraignante.
AI: Ne serait-ce qu’au point de vue de
l’alimentation, faut toujours faire attention, on
est plus vulnérable que d’autres. Par exemple.
qu’est—ce qu’il en est exactement? J’en sais rien.
.J’rne dis les diabétiques devraient se faire donner
l’injection contre la grippe à tous les ans, c’est
beaucoup plus important pour les diabétiques
que pour les autres citoyens, alors ça c’est un
exemple. On est plus à risque pour un certain
nombre de maladies, dont la vue. On est sensé
de se faire examiner la vue régulièrement...
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Cette perception ressort grandement lorsque les participants parlent de l
eur vécu
qui apparaît d’ailleurs très éprouvant chez les diabétiques de type I ou de ty
pe 2
avec des complications. Un diabétique de type 1 nous dit:
AE: Je suis beaucoup plus restreint. Je ne peux
pltis faire tant de sport que je veux faire. Il me
manque le temps. C’est vraiment parce que il
faut que tu fasses attention. Si je roule plus
longtemps que 20 minutes à bicyclette, il faut
que j’arrête; il faut que je prends le taux de
glycémie; il faut que je mange quelque chose.
C’est tout; on est vraiment limité, restrictif.
C’est très strict. Et c’est ça que je trouve le plus
dur. Et, comme des fois, j’ai envie de prendre
une bière: maintenant. je ne peux plus. C’est une
ou deux fois par année, je le fais mais... Quand
mes amis sortent, moi je ne suis pas capable
d’aller dans un bar prendre un verre d’eau ou
prendre un jtis d’orange... Pour ça moi, je trouve
que ça me limite.
Interrogés sur le dépistage génétique, les participants ont globalement une
vision
positive. Certains participants justifient cette vision par l’importance de la
prévention. Malgré cet aspect positif, la majorité des participants nuancent leurs
propos à cet égard. Certains évoquent la peur du dépistage alors que
d’autres
s’interrogent sur l’implication des facteurs environnementaux et des diffic
ultés de
changer les habitudes de vie. Ainsi les participants se questionnent
AE: Je ne pense pas si quelqu’un a décidé de
mal manger, de ne pas faire des activités
physiques, il devient obèse. Et la chance de
développer un diabète devient de pltis en plus
élevée. C’est pour ça que je pense
qu’aujourd’hui on attend une explosion de cette
maladie de type 2 parce que les gens ne bougent
plus parce que tout le monde prend la voiture et
on mange très mal. C’est plus le style de vie. On
n’a pas besoin de faire de recherche génétique,
je ne pense pas. Et pour prévenir, il faut
seulement dire au gens qu’ils doivent qu’ils
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doivent perdre un peu de poids au contrôle et
faire des activités physiques.
AA: Je pense que la génomique peut apporter la
chance à un paquet de personnes de changer leur
mode de vie, leur habitude de vie, leur nutrition
et peu importe. Ils pourraient éviter d’être
diabétique. Mais je ne crois pas que les gens
vont le faire, parce que même à l’heure actuelle.
on sait très bien que l’obésité arnene le diabète
de type 2. Tout le monde le sait; tout le monde
se fait dire de perdre le poids, puis personne ne
le fait.
AF: Les facteurs prédisposant, je les connaissais,
je savais où est-ce qu’ils étaient. Et pourtant je
n’ai pas agi à ce niveau là. Est-ce que le fait de
l’avoir su d’une façon génétique en traçant quoi
que ce soit, est-ce que ça aurait changé mes
comportements? Je ne pense pas. Moi, je pense
qu’il y a énormément à faire au niveau de la
prévention et de l’éducation. Mais on sait que
c’est très difficile. C’est pas parce que t’es
éduqué ptiis informé que tu changes quoi que ce
soit.
Les connaissances de la médecine sur la susceptibilité génétique à des maladies
multifactorieltes communes continuent actuellement de progresser. Mais, le risque
affectant un individu donné peut être difficile à évaluer en raison des facteurs
environnementaux mentionnés ci-dessus. De plus, te changement des conditions
de vie comme l’ont fait remarquer les participants est très difficile à opérer. Même
pour le diabétique. il lui faut un élément déclencheur bien qu’il soit conscient des
complications de sa maladie. Certains participants (au nombre de neuf
mentionnent la responsabilité individuelle dans le développement du diabète ou
ses complications.
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AL: moi j’ai pris beaucoup de poids,
premièrement parce que j’mange probablement
ben des choses que ‘devrais pas manger mais
aussi parce que j’prends beaucoup d’insuline et
puis l’insuline m’ouvre l’appétit, j’ai toujours
faim, alors ça l’aide pas.
AE: J’étais allé deux fois à la séance d’éducation
à l’Hôtel Dieu. C’est tous des types 2. Quand, je
suis rentré là, il y avait 32 personnes dans
l’audience, Il y avait le docteur Cohen qui
donnait une conférence, ptiis seulement deux
personnes du type I qui avaient le poids normal.
Les 30 autres, c’est tous des gens obèses...
jeunes mais 70 à 80 livres de trop. On se
demande pourquoi? Mais, je ne dis non plus que
s’il perdrait 60 livres chaque personne, qu’ils ne
seront plus malades. Mais, je pense qu’ils auront
moins de misère. Moi, je ne pense pas si
quelqu’un a décidé de mal manger. de ne pas
faire des activités physiques, il devient obèse.
Que la chance de développer un diabète devient
de plus en pltis élevée.
Un participant qui n’a pas changé de mode de vie et qui se sait atteint de diabète
depuis deux ans exprime sa culpabilité
AD: Bon, je me sens tin peu coupable, parce que
c’est un peu de ma faute un peu pas mal
beaucoup ma faute si j’étais à 6.6 ce matin, puis
à 7.2 hier matin.., à 7.6 avant—hier à 8.2, j’en
suis conscient.
En fait. le changement du mode de vie chez les diabétiques leur permet de
diminuer leur risque de complications et de développer des maladies associées. Le
but des futurs programmes de dépistage est que les personnes dépistées
susceptibles changent leur mode de vie. En effet, le dépistage génétique
permettrait d’identifier les facteurs de risque impliqués dans le développement du
diabète. Le concept de facteur de risque n’implique qu’une constatation. ou une
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prédiction, et ne sous-entend aucune relation causale entre ce facteur de risque et
l’événement qu’il prédit - sinon à titre hypothétique (Froment. 2001, 34).
Toutefois, puisqu’une mauvaise alimentation ou une inactivité physique permet
de prévoir une augmentation de l’incidence du diabète, l’une et l’autre sont
considérés comme des facteurs de risque du diabète ou de ses complications. La
détection à un stade précoce d’une prédisposition génétique associée à des
facteurs de risque indiquerait à certaines personnes l’importance de développer
des habitudes de vie appropriées à leur situation.
Les répondants ont dans l’ensemble, choisi modifier leur mode de nutrition et de
vie. Ainsi, comme le notent Adam et Herzlich « dans tous les lieux de la vie
sociale perturbés par la maladie, la personne malade est donc un acteur central,
obligé de faire des choix et de prendre des initiatives » (Adam et HerzÏich, Ï 994.
109). C’est dans cette perspective que les diabétiques adoptent de bonnes
habitudes alimentaires et des activités sportives.
Pour certaines personnes. la maladie peut apparaître comme un métier en raison
de sa chronicité. La maladie possède certains caractères d’un métierz elle se
prépare et s’apprend. Herzlich souligne que « la maladie exige du malade une
conduite qui le conserve organiquement et psychologiquement actif>) (Herzlich.
1969, 157). La conception de la “ maladie-métier” comporte deux points
essentiels qui sont en quelque sorte les deux fondements de la lutte contre la
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maladie. Le premier affirme que le malade redoute la maladie bien qu’il l’accepte.
Celui-ci ne se sent aucune possibilité de la nier elle est là (Herzlich. 1969, 158-
9). Un participant tAG) dit « On n’a pas le choix, il faut l’accepter (rire), c’est
comme ça qu’on l’sent. on n’a pas le choix, on l’accepte...
Le deuxième point soutient que si le malade est contraint d’accepter la maladie, il
conserve sur elle un pouvoir qui prend sa source dans la nécessité même de
l’accepter. Ce “ pouvoir” comporte des degrés, des formes de plus en plus actives.
D’abord, le malade “ supporte” et croit même qu’il n’existe ni maladie, ni douleur
insupportable. Supporter est presque déjà synonyme de “ surmonter” (HerzÏich,
1969, 159-60). Dans ce sens, six participants révèlent spontanément avoir accepté
de vivre et de contrôler leur diabète. Dans le cas d’une maladie chronique comme
le diabète, l’adaptation est possible. L’individu se crée un nouveau mode de vie
qui comporte certes des limitations. Cette raison justifierait le fait que 15
participants déclarent que le diabète est vécu comme une maladie contraignante.
Vu les diverses préoccupations des répondants, pour être efficace, le dépistage
génétique doit être soutenu par d’importantes campagnes d’éducation et
d’information en raison des difficultés à changer les habitudes et modes de vie.
70
Perception globale à l’égard de ta pharmacogénomique
Dans cette section nous aborderons la perception des participants à l’égard de la
pharmacogénomique. Nous avons trouvé aussi pertinent de questionner les
participants sur la pharmacogénomique. l’un des domaines d’applications de la
génomique. Le terme vient des mots pharmacologie et génomique et veut dire
l’étude de l’interaction entre l’hérédité génétique d’un individu et la réponse de son
corps aux médicaments. En étudiant le profil génétique. les médecins seront
bientôt en mesure de prédire la réaction à certains médicaments (Musée canadien
de la nature. 2004). En effet, grâce à la génomique. il serait aussi possible
d’établir le profil génétique - c’est à dire le tableau des gènes - de chaque
personne. afin de prédire la réaction des patients à un certain médicament. On
pourrait alors créer des médicaments sur mesure correspondant au profil
génétique d’une personne ou d’un groupe de patients et de prévoir de la réponse
aux médicaments grâce à la pharmacogénomique.
En questionnant les participants sur la pharmacogénomique, la plupart d’eux ont
une perception positive ou une vision nuancée. Onze participants ont une
perception positive ou très positive.
SP: Ben ça srait la perfection là, ça s’rait parfait
avec ça, oui. En ayant un médicament
personnalisé qui répond vraiment à un problème
donné là. qui peut-être vécu par plusieurs
personnes... Quand même ça s’rait un
médicament à la fine pointe. Oui, ça évoque et
ça donne espoir.
7]
SD: Ah ça suait une bonne tendance. si chaque
personne pourrait avoir des médicaments à eux
autres. C’est officiel que si tu donnes le même
médicament à quelqu’un ben... et tu ne sais pas
la réaction que tout le monde aura. Ils n’auront
pas la même réaction, eux tous.
Malgré une vision positive, cinq participants s’interrogent cependant sur les
questions économiques et commerciales qu’entraînera la pharmacogénomique.
AL: Des médicaments, ça pour moi, c’est ça que
ça veut dire, ça va coûter ben trop cher (rire). Le
Gouvernement a dIa misère à arriver...
Maintenant s’il fallait avoir des médicaments
individuels, ça fait beaucoup de soits (rire).
Ai: Ça m’paraît très prometteur, mais le point
d’interrogation que j’ai, ça semble s’ orienter vers
le traitement beaucoup de maladies... Les
médicaments qui vont cibler carrément, un
organe, le corps, les fonctions, etc. Mais en
même temps ça m’apparaît l’avenir... Mais en
même temps j’me dis, mon Dieu! ça coûte déjà
chers les médicaments. li me semble que ces
médicaments-là qui vont être magnifiques.
extrêmement efficaces, possiblemetit, vont
coûter une fortune. Ça fait que c’est comme ça
que j’vois ça, parce que ça coûte déjà cher pour
des médicaments qui sont vendus sur une grande
échelle. Comment va t-on faire pour pouvoir
s’acheter des médicaments personnalisés? Il me
semble que. en même temps ça m’apparaît
l’avenir, mais j’me dis est-ce qtte nous aurons les
moyens de s’payer cette médecine-là? J’en doute
pas, j’en doute pas.
Sur les cinq personnes qui ont cette perception nuancée, quatre résident à
Montréal. De plus parmi les cinq, quatre vivent avec le diabète depuis 30 ans ou
pÏus. Par ailleurs, les questions de commercialisation constituent la première
préoccupation des personnes à l’égard des promesses de la pharmacogénomique.
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Lexprience de la maladie et le poids des produits pharmaceutiques amènent ces
diabétiques à se questionner sur l’accessibilité future des produits
pharmacogénorniques. Afm datteindre les objectifs sanitaires de la
génomique, des politiques de santé devraient être mise en oeuvre dans le but
d’améliorer laccés aux médicaments essentiels pour les malades chroniques.
Dans les lignes à suivre, nous présenterons quelques questionnements éthiques
relevés par les participants.
73
4.4 Questionnements éthiques
Les recherches et applications futures de la génomique révèlent leur intérêt
scientifique, économique et social considérable. Toutefois, elles posent des
questions éthiques. Ainsi, les participants ont soulevé des questions éthiques de
façon spontanée durant lentrevue. Dans cette section. nous présenterons ces
questions découlant de la génomique.
La plupart des interviewés se préoccupent beaucoup de certaines questions qu’ils
mentionnent de façon spontanée à divers moments de l’entrevue ou lorsque nous
leur posons les questions suivantes
1. Entrevoyez-vous des inconvénients potentiels avec cette nouvelle
science qu’est la génomique?
2. Avez-vous des inquiétudes?
Les préoccupations soulevées sont : la commercialisation, l’eugénisme, les
dérives liées aux applications. l’intégrité de l’humain, la stigmatisation. le
questionnement de 1’ avortement, le réductionnisme génétique. la réglementation
de la recherche et des applications de la génomique, etc.
On pourrait se demander en quoi la commercialisation est une préoccupation
éthique. Mais les questions économiques et commerciales que pose la maladie, en
particulier le diabète préoccupent énormément les répondants. Sept répondants
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s’inquiètent de la commercialisation sans quaucune question ne leur soit posée en
ce sens. Ainsi, un participant ayant 30 ans de diabète de type I derrière lui nous
confie:
AE: Quand on commence avec l’insuline, et
quand on est assuré par le gouvernement, le
pharmacien petit seulement chargé 27$ la
bouteille. Depuis que j’ai l’assurance médicale
de la province du Qtiébec, la bouteille d’insuline
a augmenté de 14$ à 27$. Mais quand. je vais
chez le pharmacien. je dis quej’ai une assurance
privée, le prix peut monter jusqu’à 54$ potir ma
bouteille. Cest ça que je trouve vraiment
inacceptable, parce qu’on est pris avec cette
maladie. Ce n’est pas quelque chose qui dure
seulement deux, trois semaines: c’est ta vie.
C’est pour nous, une nécessité de vivre. Quand
on regarde le pain et le lait. ils n’ont pas le droit
d’augmenter. Mais pour le médicament, ils ont
le droit. Et le pharmacien regarde telle assurance
que tu as. tel prix il va charger. C’est ça que je
trouve vraiment inacceptable. Et, c’est pareil
avec les bandelettes et le glucomètre ou le
produit pour la pompe à insuline. Je dis. pour
moi, c’est des voleurs... On nous presse comme
des citrons. C’est ça que je trouve très difficile,
surtout avec les compagnies pharmaceutiques.
C’est ça que je trouve déplorable et ça me
révolte souvent.
Un autre participant nous dit:
AD: Moi par exemple, je prends des
médicaments pour 1 50 à 200$ par mois. Ce n’est
pas parce que c’est peu dispendieux que je les
prends. C’est parce que j’en ai besoin. Mais, les
compagnies pharmaceutiques prendront toujours
le haut du pavé là-dessus. C’est nous autres qui
allons payer. .Ie pense quil n’y a pas grand
chose qu’on peut y faire
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Les participants placent au premier rang de leurs préoccupations les questions de
commercialisation. En effét. le diabète constitue une maladie chronique qui
nécessite un traitement régulier et coûteux selon les degrés divers du
développement. Cette question de commercialisation fait donc partie du quotidien
des diabétiques. C’est pourquoi cette préoccupation fait pallie ihtégrante du vécu
du diabète. Les questionnements relatifs à la commercialisation des fruits des
recherches en génomique sont de loin la première inquiétude de ces derniers.
L’exigence du diabète et l’accroissement des coûts des médicaments expliquent
cette inquiétude des répondants. En effet, la question d’accès aux médicaments ne
cesse de s’élargir face au coût de plus en plus exorbitant. Toutefois, le système de
santé du Canada étant basé sur la solidarité sociale et la justice. la solution serait
d’aider les diabétiques à moins sentir le poids financier de leur maladie.
La deuxième préoccupation des interviewés est celle des implications, des
dangers (termes utilisés par les participants) et des dérives liées aux mauvaises
applications. Certains soulignent des dangers ou des erreurs liées aux techniques
qui ne sont pas au point, alors que d’autres perçoivent des dérives de la
génomique. Les participants trouvent des dangers ou des risques dans les
manipulations génétiques. Ils s’inquiètent de l’émergence de nouvelles maladies.
cest-à-dire quen traitant une maladie. on en crée de nouvelles et plus graves.
Deux participants s’expriment ainsi
AI: Est-ce que, par exemple. les risques d’erreurs
seront peut-être grands, parce que plus c’est petit
plus les risques d’erreurs sont, s on se trompe le
moindrement peut—être q ue, usternent. on risque
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d’introduire tin désordre qui n’était pas là. C’est
c’qui pourrait m’inquiéter .A.u tond, c’est un peu
la théine chose qtie les traitements ciblés, les
médicaments ciblés, c’est un peu la même chose.
Si on s’y trompe le moindrement peut-être qu’on
risque d’empirer la situation de la personne pis
là, ça s’produit déjà avec les médicaments
génériques. y’a des erreurs.., à moins que cela ait
des effets, des incidences autres qui risquent
d’empirer la situation de lapersonne sur tin autre
plan ou qui arrive avec une nouvelle maladie ou
autre chose...
AB: Dans le futur immédiat, il faut s’attendre
qu’il y ait des accidents. Et il faut s’attendre à ce
qti’ il faille justement surveiller d’assez près tout
ce qui se passe. Des accidents dans le sens que
parfois on fait quelque chose en pensant qu’on
maîtrise la situation mais en fait il y a des
réalités qui nous échappent. On petit très bien
décider de changer telle partie du génome
humain en y introduisant un virus chargé de
ceci, de faire ceci et cela en pensant qu’il va
faire que ceci et que cela et ptiis il fait encore
d’autres choses et ça peut déboucher sur
l’accident, du moins l’imprévisible. Ça peut
déboucher sur l’imprévisible. Il faudra faire
appel à d’autres sciences que celle de
l’introduction des virus.
Voici le point d’un participant qui relève aussi bien les implications négatives des
applications de la génomique que les dérives éventuelles,
AA: Un des désavantages - si on veut des
conséquences négatives - serait si en guérissant
le diabète, oit si en guérissant l’arthrite oit
l’Alzheimer. .on provoque le développement
d’cine autre maladie plus sérieuse. .Je vois ça
comme un grand désavantage. Ca ne veut pas
dire que ça va arriver mais ça pourrait
possiblement arriver. Ça serait une conséquence.
Il y a aussi le fait que si les manipulations
génétiques ne sont pas bien contrôlées, on
pourrait provoquer petit-être - c’est bizarre à
dire, mais dans les films on voit ça des fois - des
petits Hitler, des ci ou des ça. Sans à croire
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vraiment à ces affaires il reste qu’on pourra
peut-être avoir un paquet de personnes qui ne
sont pas très correctes. faire un paquet de
monstres. Moi je crois, je crois que c’est
possible. Je me dis toujours que l’humain est
plus intelligent. Ben non! Dans le passé On
croyait aussi que les hommes étaient intelligents
puis on se rend compte aujourd’hui que
finalement ils ne le sont pas tant que ça (rire) ça
sera peut-être ça...
Certains parlent des risques d’eugénisme. Trois participants soulèvent des
questions d’eugénisme:
AK: Les seules inconvénients génétiques ça
s’raient les manipulations au niveau de former
des sur-êtres, des êtres suprêmes, des êtres,
chercher à donner. ben le meilleur exemple, ça
date pas d’hier là. on va pretidre Hitler avec les
blonds aux yeux bletis y’avait en Amérique du
Sud, y’avait essayé d’amener mais on sait c’qui
est arrivé, bon c’est pour ça. Jveux dire, il
voulait avoir la race suprême là, avoir des
guerriers intelligents, des combattants à tout
casser. ben ça ‘me dis un moment donné c’est la
diversité qui fait qu’on a un monde qui peut aller
dans différents champs.
D’autres questions éthiques ont été aussi relevés par trois répondants ou moins. II
s’agit de l’intégrité de l’humain, le réductionnisme génétique, la stigmatisation, le
questionnement de l’avortement, le questionnement du clonage, le non-respect de
l’autonomie, la réglementation de la recherche et des applications de la
génomique.
En conclusion partielle, nous pouvons dire que la plupart des questions éthiques
soulevées par nos participants correspondent à celles retrouvées dans la littérature.
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Cependant. contrairement aux études mentionnées clans la revue de littérature, les
questions de discrimination et de confidentialité «inquiètent pas les diabétiques.
Aucun participant n’a fait référence à ces questions de façon spontanée.
Ces questions éthiques sont actuellement objets de régulation et de débat public.
Dans la partie qui suivra, nous présenterons les perceptions à l’égard de la
régulation de la génomique et du débat public.
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4.5 Perceptions de la régulation de la génomique et du débat public
Certains acteurs de la génomique questionnent l’implication des citoyens dans la
réflexion. Alors, nous avons décidé d’évaluer le rôle que se donnent les
répondants dans ce débat et leur vision de la régulation de la génomique à l’aide
des questions suivantes
1. Pensez-vous qu’il devrait y avoir un débat public sur cette nouvelle
science?
2. Qui devrait participer à ce débat?
3. Pensez-vous que la génomique doit être réglementée? Pourquoi?
Les répondants trouvent la nécessité de la régulation de la génomique.
AA Parce que si ce n’est pas réglementé. il y
aura beaucoup de place pour les abus de toutes
sortes. Je pense définitivement que ça doit être
réglementé. Bien pensé, bien étudié, puis qu’on
s’assure qu’ il y a des solutions pour toutes les
conséquences possibles qui pourraient y
arriver... Qu’on les réglemente. Mais c’est
encore très nouveau, donc il va toujours y avoir
d’autres développements là dessus. C’est sûr.
Peut être que les gens qui font ce genre de
recherches vont pouvoir garantir une certaine
éthique à ce niveau la....
Cependant les participants estiment que la réglementation ne devrait pas entraver
la poursuite des recherches.
AL: Ah écotite donc. Si personne n’aurait fait de
la recherche là. Banting et Best si y’avait arrêté
un moment donné là. yen aurait jamais eu
$0
d’insuline là pis tout ça. faut continuer. fattt faire
contïance, faut continuer.
IJn participant prône une auto régi em entati on c’est—à-dire une réglementation faite
par les chercheurs et les spécialistes de la génomique.
AB: Bien sûr comme tout. Ça doit être
réglementé. Et en même temps. je pense que les
mieux placés pour la réglementer ce sont les
spécialistes eux-mêmes de la génomique. C’est
une question clé d’ailleurs.
Ceci confirme la perspective des chercheurs dans l’étude de Ducahrme, les
spécialistes de la génomique sont en faveur de l’auto-régulation (Ducharme. 2001,
243-9).
Tout comme les représentants des patients dans la recherche de Ducharme
(Ducharme, 2001, 254). la majorité des participants (15 sur 1$) sont favorables à
un débat public sur la génomique. L’importance du débat public se justifie
prioritairement par le fait qu’il constitue une source d’informations pour profanes
et qu’il éveille les consciences. A cet effet. les citoyens demandent de
l’information et de sa vulgarisation. Deux répondants nous disent
SP: Oui, oui pourqloi pas, oui. Parce que
l’information va faire que les gens vont, faire un
débat si les informations s’écoulent, si
l’information devient pitis accessible parce qu’on
en parle, donc les gens s’ront plus ouverts à la
chose, oui. C’est sûr, faut pas que ça soit caché,
c’est ben certain. Y’a peut-être des choses qu’ils
n’ont pas à être sti pal-ce que c’est trop technique,
trop compliqué là. mais ‘veux dire les gens ont
le droit de comprendre donc un débat amène les
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gens à se questionner pis à se positionner, pis à
rechercher de l’information stir la chose, oui.
SA: Mais le monde comprendrait peut-être plus,
plus ça. parce que pour moi c’est du chinois.
j’connais pas toutes les choses: mais ça s’rait
bien qu’on sache un peu qu’est-ce que c’est que
le progrès “eut faire.
Un autre ajoute
SG: Oui, peut-être mettre les gens au courant,
c’est une bonne chose. Si les gens ne sont pas au
courant, ils ne le sauront arnais, fait que si ils
font de la recherche pis que jamais personne ne
le sait.
En questionnant les participants sur le profil des personnes qui devront participer
au débat public. dix d’entre eux nous répondent instantanément tout le monde.
AK: Ah! j’dirais monsieur et madame tout le
monde autant le plus grand chercheur que la
femme de ménage qui va avoir la maladie qui va
être intéressée de dire oui, autant que le
chercheur qui va dire oui. moé j’mets la société
en générale ça pas d’importance de dire tin tel n’a
pas de diplôme n’a pas d’affaire là. mais l’autre
lui, oui: parce que l’autre en bas peut avoir
beaucoup plus d’intérêts que l’autre qui a un
diplôme mais que ça lui passe pas par-dessus la
tête.
AA: Je pense qu’on devrait avoir un bon
mélange, on devrait avoir une des personnes du
public, par exemple à l’heure actuelle on parle
du diabète. C’est sûr qu’on devrait avoir des
diabétiques... Alors, moi ce que j’aimerais voir,
ça serait pltis un débat avec des personnes
diabétiques à différents niveaux : des gens que
ça ne fait pas longtemps, des personnes ça fait
trop longtemps qu’ils sont des diabétiques. des
gens qui ont une certaine éducation
naturellement qui ont certaines connaissances de
base de la génomique de cette science là et je
verrai atissi la dedans des professionnels de la
santé. mais pas n’importe lesquels. .Je pense
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aussi aux grands chercheurs du domaine de la
santé.
Cependant, au sujet du débat public sur les questionnements des recherches et des
applications futures de la génomique, une minorité de nos répondants (3 sur 18)
questionne ce que nous appelons un débat public. Leur argumentation est la
suivante
AI Oui, mais en même temps combien de
personnes peuvent y participer de façon
informée et valable, c’est un peu comme aller
voter j’dirais... tsé, on nous dit aller voter, aller
voter mais les gens bien souvent ne savent
même pas. ne sont même pas conscients des
enjeux... pis des vrais enleux. Un débat public.
j’imagine quon ne peut pas l’éviter on ne peut
pas laisser ça entre les mains de quelques initiés
il faut essayer dc faire en sorte que les gens qui
aimeraient s’exprimer là—dessus et qui ont tme
certaine compétence potir le faire puisse le faire.
Mais personnellement ‘me fais pas d’illusion
c’est pas monsieur et madame tout le monde qui
vont pouvoir se prononcer là-dessus,
probablement pas.
Ce répondant prône un débat entre les chercheurs et les experts en génomique. Un
autre participant qui questionne aussi le sens du débat public, le fait avec des
arguments contraires
AF Cest toujours un débat public. Qu’est-ce
quon appelle un débat public? Un débat public,
est-ce que ça veut dire qu’un citoyen informé va
participer? Je ne sais pas. Il faut qu’il y ait des
considérations, que ça soit mis sur la place
publique que les gens soient informés, qu’ils
réagissent et en discutent. Mais jai de la
difficulté des fois avec le terme débat public.
parce qu’on pense qu’en invitant quelqu’un à
parler que la personne s’est prononcée. Souvent
la personne dans un débat public, il n’y a pas
$3
une équité des points de vues. Il n’y a pas une
écoute réelle. .Je pense qu’il y a d’information à
donner: il y a des discussions à faire, il y a des
positions à prendre. Mais il y a énormément des
comités d’experts qui vont votiloir se proposer
pour parler, puis parler au nom des gens (rire),
pour parler pour les gens. Les débats publics là,
je ne sais pas où ça mène souvent. Mais, il y a
sûrement une réflexion à faire.
Afin d’élaborer une réflexion éthique sur les questions que posent la génomique,
certains auteurs dont les chercheurs du GREB (GREB. 2001), accordent un intérêt
grandissant au débat public impliquant les divers acteurs gravitant autour de la
génomique. Ces auteurs affirment la nécessité d’associer les citoyens au débat.
C’est d’ailleurs ce qui justifie la présente étude. Les citoyens diabétiques veulent
certes débattre des questionnements de la génomique, mais ils souhaitent d’abord
recevoir l’information. Dans cette perspective, l’éducation des citoyens est
importante afin élargir le débat entourant la génomique (Leach et al., 2002).
face aux questionnements du débat public, nous nous demandons si les citoyens
sont suffisamment informés pour jouer ce rôle. Comme nous l’avons mentionné
antérieurement, un besoin de diffusion de l’information se fait ressentir pour
permettre une participation active des profanes. Donc. la vulgarisation et la
diffusion des connaissances doivent faire partie de la mission du chercheur. Mais,
heureusement les diverses formes de débat public (forum citoyen, conférence
citoyenne, ateliers, publifocus, publiforum, etc) prévoient des séances
d’informations aux publics. A cela s’ajoute le rôle important des médias dans la
vulgarisation scientifique.
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En synthèse, il se dégage de l’analyse des entrevues, que même si les participants
se sentent en bonne santé malgré le développement de leur diabète, ils perçoivent
de manière très positive la génomique et des applications de cette science. Ils
attendent de nouvelles thérapies. la guérison, la prévention, etc. Néanmoins,
certains posent des limites à lespoir qu’elle suscite. Ainsi, ces derniers
questionnent certains aspects des futures applications de la génomique telles que
les limitations du dépistage génétique précoce du diabète (difficultés liées aux
changements d’habitudes et de mode de vie) et les intérêts des pharmaceutiques
concernant la pharmacogénomique. Ils se préoccupent aussi de la
commercialisation, de l’eugénisme, des dérives liées aux applications, de
l’intégrité de l’humain, de la stigmatisation, de la réglementation de la génomique,
etc. Enfin, ils souhaitent une implication plus active des citoyens dans les débats
publics.
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4.6 Limites de ta recherche
La présente étude comporte quelques limites que nous aborderons dans les lignes
suivantes. En raison de la faible connaissance la majorité de nos participants en
génomique et des recherches dans ce domaine, nous avons induit certaines
réponses en présentant de brefs aspects de la génomique. Ainsi, même si certains
enjeux ont été soulevés de façon spontanée, certains auraient pu être induits par
notre présentation. C’est le cas de la section sur la pharmacogénomique. Au cours
des entrevues, nous avons été amené à définir ce thème aux participants.
En outre. il y a quelques fois des faussetés dans les propos des participants, mais
nous ne discutons pas ces points avec eux pendant le déroulement de l’entrevue.
L’objectif étant de ne pas les embarrasser. Aussi, nous ne voulons pas entrer en
relation d’expert/profane ou de professeur/élève. Cependant, ces faussetés n’ont
pas été prises en compte au cours de l’analyse.
Tel que mentionné dans la méthodologie, notre étude repose sur un nombre
relativement petit de participants. Ce nombre n’a pas permis de sélectionner au
hasard les participants et a pu nuire à la diversification. Même si l’une des
caractéristiques de la recherche qualitative et exploratoire est la faible quantité de
sujets de recherche, 1 $ participants semblent tout de même trop limites. De plus.
ces derniers sont tous des francophones. En ce sens, l’étude ne permet pas de
généraliser les résultats.
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CONCLUSION
Au cours de la dernière décennie, les progrès des biotechnologies et de
l’informatique ont favorisé un extraordinaire progrès de la génomique. Le
décryptage de l’intégralité du génome de nombreux organismes vivants dont celui
de l’humain en constitue le plus bel exemple. Les avancées dans ce domaine
donnent déjà quelques applications dans la prévention, le diagnostic et le
traitement des maladies complexes. L’avenir s’annonce encore plus prometteur.
Le diabète, une maladie complexe typique dans la mesure où elle est répandue et
causée par de multiples facteurs, constituant un enjeu de santé publique majeur,
pourra être beaucoup mieux contrôlé, sinon guéri.
Actuellement, nombre de recherches en génomique sont menées sur le traitement
et la prévention du diabète. Malgré ses promesses, la génomique ne fait pas
l’unanimité. Elle soulève des défis de différentes natures et suscite des craintes,
fondées ou non, selon les courants de pensée. De nombreux débats ont cours sur
la pertinence de cette nouvelle science qui demeure encore pleine d’inconnus, tant
au plan scientifique que politique et éthique. (Knoppers, 2002, 66)
Les recherches en génomique en vue d’applications futures nécessitent que les
patients, principaux bénéficiaires de ces efforts de recherche scientifique de
pointe, participent aux débats. Cette contribution s’impose dans une société où les
biotecimologies prennent de plus en plus de place. Ainsi, pour répondre aux
questions éthiques que pose cette révolution génétique, il est de plus en plus
souvent question de promouvoir un dialogue basé sur la communication à deux
sens entre les chercheurs et le public. Mais, peu d’études ont polÏé en amont sur
les perceptions des citoyens à l’égard de la génomique. Ainsi, l’objectif général de
ce mémoire a été de faire une étude descriptive des perceptions et des attentes de
citoyens diabétiques à l’égard des avancements de la recherche en génomique et
les implications éthiques qui en découlent, ceci dans une perspective de
participation des citoyens aux processus décisionnels.
Pour atteindre cet objectif. nous avons choisi de faire une étude qualitative de
nature exploratoire et descriptive. Dix-huit entrevues semi-dirigées ont été
réalisées individuellement avec des sujets atteints du diabète dans la province du
Québec. Une analyse descriptive des données recueillies a donné les résultats que
notre mémoire examine.
Il ressort de notre étude que les citoyens diabétiques ont une perception très
positive de la génomique et souhaitent qu’elle favorise la prévention et la pratique
de nouvelles thérapies qui poulTaient guérir le diabète. Les nouvelles
connaissances que livre la génomique impliqueront des applications comme le
dépistage génétique et la pharmacogénomique. Interrogés sur le dépistage
génétique, les participants ont globalement une vision positive. Cependant en
raison de leur expérience du diabète, certains évoquent la peur du dépistage alors
que d’autres s’interrogent sur l’implication des facteurs environnementaux et de la
difficulté de changer les habitudes de vie. Les futurs programmes de dépistage
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visent à changer le mode de vie des personnes dépistées. Leur mise en oeuvre
favoriserait la diminution du risque de développer le diabète. Or, le concept de
facteur de risque n’implique qu’une constatation ou une prédiction.
Toutefois, la détection à un stade précoce d’une prédisposition génétique associée
à des facteurs de risque indiquerait à certaines personnes lirnportance de
développer des habitudes de vie appropriées à leur situation. En raison des
diverses préoccupations des répondants et des difficultés inhérentes au
changement des habitudes de vie, le dépistage génétique devrait être soutenu par
d’importantes campagnes d’ éducation et d’information.
Notre recherche a également mis en évidence la perspective particulière des
citoyens sur les questions éthiques que posent la génomique et ses applications
futures. En effet, les recherches et applications futures de la génomique révèlent
leur intérêt scientifique, économique et social considérable. Toutefois, elles
posent des questions éthiques. Ainsi, la plupart des interviewés se préoccupent
beaucoup de certains enjeux qu’ils mentionnent de façon spontanée à divers
moments de l’entrevue. Les préoccupations soulevées sont la commercialisation,
les dérives liées aux applications. l’eugénisme, l’intégrité de l’huinain, la
stigmatisation, le questionnement de 1’ avortement, le réductionnisme génétique, la
réglementation de la recherche et des applications de la génomique, etc. Nous
avons aussi remarqué une diversité de perceptions en fonction du milieu de vie.
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La réflexion éthique est plus élaborée chez les participants vivant en milieu
urbain.
Les participants placent au premier rang de leurs préoccupations les questions de
commercialisation qui font partie du quotidien des diabétiques. L’exigence du
diabète et l’accroissement des coûts des médicaments expliquent cette inquiétude
des répondants. Par contre, les questions de discrimination et de confidentialité ne
les inquiètent pas.
Face à aux questionnements du débat public, il ressort clairement que les citoyens
diabétiques veulent débattre des questionnements de la génomique, mais ils
souhaitent d’abord recevoir l’information. Un besoin de diffusion de l’information
se fait ressentir pour permettre une participation active des profanes. Donc, la
vulgarisation et la diffusion des connaissances doivent faire partie de la mission
du chercheur et des médias dans la vulgarisation scientifique.
En définitive, notre recherche a permis d’explorer le vécu des diabétiques,
d’évaluer leurs perceptions à l’égard de la génomique et de dégager leurs
préoccupations éthiques. Ces données contribueront non seulement à favoriser le
dialogue entre chercheurs et citoyens, mais aussi à développer des programmes
d’éducation en santé publique.
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Nous espérons que d’autres étudiants continueront ce travail avec les autres
groupes de citoyens tels que les membres de la nation Cri du Québec,
particulièrement touchée par le diabète et les patients ayant vécu une expérience
en lien avec une maladie génétique mendélienne. Ces études pounaient permettre
de dégager d’autres perspectives.
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ANNEXE 1
ANNONCE
PERSONNES DIABÉTIQUES DEMANDÉES POUR UN PROJET DE
RECHERCHE SUR L’ÉTHIQUE ET LA GÉNÉTIQUE DU DIABÈTE
Le Groupe de Recherche en Bioéthique de luniversité de Montréal aimerait connaître
votre opinion et vos attentes à l’égard des recherches en génétique sur le diabète. car
les personnes diabétiques pourraient être touchées par les applications futures de ces
recherches.
Si vous avez Ï $ ans ou plus et vous êtes diabétique, nous vous invitons à prendre
rendez-vous avant le 20juin 2004 pour une entrevue.
Veuillez entrer en contact avec
Marius KEDOTÉ
Groupe de Recherche en Bioéthique (GREB)
Université de Montréal
C.P. 612$. succursale Centre-ville
Montréal (QC) H3C 3.J7
Tel : (514) 343-6111 poste : (1)1611
Fax: (514) 343-5738
ANNEXE 2
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT
Nous vous invitons à bien lire ce formulaire et à poser des questions, avant d’y apposer
votre signature.
A. RENSEIGNEMENTS AUX PARTICIPANTS ET PARTICIPANTES
Titre du profet
Évaluation de la vision et des attentes des citoyens atteints du diabète à l’égard de
l’avancement des connaissances en génomique.
Noms des chercheurs:
Chercheur principal
Marius KEDOTE
Groupe de recherche en bioéthique
Université de Montréal
C.P. 6128, succursale Centre-ville
Montréal (QC) H3C 3J7
Tel: (514) 343-6111 poste 1611
fax: (514) 343-573$
Directeur du GRER et directeur de mémoire:
Hubert DOUCET
Directeur des programmes de bioéthique
Université de Montréal
But et obfectij. de / ‘étude
Le but de l’étude est d’identifier la vision et les attentes des citoyens diabétiques sur
les applications futures des recherches en génétique. Ce sont par exemple des
recherches qui visent à comprendre l’interaction des facteurs héréditaires et
lii
environnementaux dans le développement de certaines maladies comme le diabète.
Cette étude permettra la prise en compte de votre opinion dans le débat qui entoure les
applications futures cette nouvelle science.
Les objecti/’ de / ‘étude
> Dégager les perceptions de lii santé et de la maladie chez des citoyens
diabétiques
Dégager la vision et les attentes de citoyens diabétiques sur les applications
futures des recherches visant à comprendre l’interaction des facteurs
héréditaires et environnementaux dans le développement du diabète
> Identifier les valeurs sous-tendant ces visions et attentes.
Modalité de participation à Ï ‘étude:
Cette recherche vise à interroger environ 30 personnes souffrant du diabète dans la
province du Québec à partir d’entrevues semi-dirigées. Les entrevues seront réalisées
individuellement avec les participants sélectionnés en fonction du sexe, de l’âge, du
niveau de scolarité, de la catégorie socioprofessionnelle, du lieu de résidence (région),
et de la durée de la maladie.
Le ou la participant(e) à cette étude doit donc comprendre qu’il sera invité par le
chercheur à une entrevue en français d’une durée d’environ une heure (avec
enregistrement sonore). L’heure et à l’endroit approprié seront retenus selon ta
convenance du participant et du chercheur.
Avantages à particler.
Cette recherche aurait des bienfaits pour la société en général car, elle offrira de
nouvelles connaissances pour alimenter le débat public sur l’avenir de la génomique et
des biotechnologies. Par contre il n’y a pas d’avantage personnel pour le participant
autre que celui de donner son opinion sur le scijet.
Risques, inconforts et éventualité d’une suspension de Ï ‘entrevue:
11 n’y a pas de risque physique lié à votre participation à l’étude. Toutefois il pourrait y
avoir un risque psychologique lié au fait que certaines questions pourront vous faire
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revivre des événements que vous avez vécus en lien avec le diabète. Dans de tel cas, le
participant a la possibilité de mettre fifl à l’entrevue.
Liberté de partict,3ation.
Votre participation à cette étude est entièrement libre et volontaire. Vous êtes donc
libre d’accepter ou de refuser d’y participer et vous pouvez vous retirer de l’étude en
tout temps. Aucune justification ne vous sera demandée.
Confjdentialité
Votre participation à l’étude sera strictement confidentielle. En aucun cas, votre nom
ne sera associé à l’étude. Les données recueillies dans le cadre de ce projet de
recherche seront anonvrnisées afin de protéger l’identité du participant. Un code sera
attribué à chaque entrevue, de façon que votre nom «apparaîtra que sur le formulaire
de consentement. La confidentialité des données sera respectée. Seul les chercheurs
auront accès aux données.
Les données seront conservées dans tin classeur sous clé dans les locaux du Groupe de
recherche en bioéthique (GREB). L’accès au dossier sera uniquement réservé aux
chercheurs du GREB. Toutes les données de l’étude (correspondances,
enregistrements sonores et transcriptions) seront détruites une fois le projet terminé.
Les résultats du projet seront diffusés par écrit (mémoire, article, rapport et autres) et
oralement lors des congrès scientifique et la confidentialité sera aussi respectée.
Aucune information révélaiit votre identité ne sera diffusée ou publiée.
Indemnité
Il n’y aura auctine compensation pour la participation à ce projet de recherche.
Questions sur I étude t
L’étude est réalisée sous la responsabilité du GBEB. À tout moment, si vous avez des
questions sur l’étude (avant, pendant ou après), veuillez communiquer avec
Marius KEDOTE
Tel:(54) 343-6111 poste 1611
Fax: (514) 343-5738
VAdmettant une difficulté rencontrée à l’occasion de votre participation, vous pouvez
contacter le directeur de l’étudiant:
Hubert Doucet
Directeur des programmes de bioéthique
Université de Montréal
C.P. 612$, succursale Centre-ville
Montréal (QC) H3C 3J7
Tel: (514) 343-3375
Fax: (514) 343-5738
B. CONSENTEMENT À LA RECHERCHE
Titre de Ï ‘étude
Évaluation de la vision et des attentes des citoyens atteints du diabète à l’égard de
l’avancement des connaissances en la génomique.
Engagement du fric Ïa particiant(e)
Je soussigné(e), (nom du participant)
déclare avoir lu et compris le contenu du présent formulaire.
Je certifie avoir discuté avec (nom du chercheur)
et compris le but, la nature, les avantages, les risques et les
inconvénients de l’étude en question. J’ai eu l’occasion de poser des questions
concernant ce projet de recherche et le chercheur y a répondu à ma satisfaction.
Après réflexion et un délai raisonnable, je consens librement à prendre part à cette
étude et j’accepte que le chercheur prenne un enregistrement sonore de l’entrevue. .Je
sais que je peux me retirer en tout temps sans préjudice.
Signature du participant Date
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Engagement du chercheur
Je soussigné, (nom du chercheur)
certifie
a) avoir expliqué au participant les termes du présent formulaire de consentement;
b) lui avoir clairement indiqué que sa participation est libre et volontaire et que je lui
remettrai une copie signée du présent formulaire.
Je m’engage à respecter la confidentialité et tout ce qui a été convenu dans le
formulaire de consentement.
Signature du chercheur Date
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ANNEXE 3
QUESTIONNAIRE PRÉLIMINAIRE
DATE:
Les informations fournies restent strictement confidentiel les.
1- Un médecin vous a-t-il confirmé que vous êtes diabétique? Oui Non
Depuis combien d’années ou en quelle année un médecin vous a dit pour la première
fois que vous aviez un diabète2 an(s) ou
Quel type de diabète développez-vous? Type I ou type 2
2- Avez-vous 18 ans ou plus? Oui Non
3- Dans quelle région vivez-vous actuellement9
• Milieu urbain
• Milieu rural
• Milieu semi-urbain
4- Quel est votre sexe? Homme femme
5- Quelle est votre tranche d’âge?
• 1$-40
• 40-60
• 6oetplus
6- Avez-vous des enfants?
• Oui.
• Non
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Vivez-vous avec un conjoint?
• Oui.
• Non
7- Quel est votre niveau d’études?
• Primaire
• Secondaire
• CEGEP
• Université 1er cycle
• Université 2e cycle
• Université 3e cycle
8- Quelle est votre profession “
9- Appartenez-vous à une communauté culturelle en lien avec le diabète?
Laquelle9
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ANNEXE 4
GRILLE DES ENTREVUES
Salutations
Présentation
Je m’appelle Marius Kêdoté et je suis étudiant à la maîtrise en Bioéthique à
l’université de Montréal. Dans le cadre de mon mémoire de maîtrise, je travaille sur un
projet du Groupe de Recherche en Bioéthique (GREB) de l’université de Montréal. Et
ceci sous la direction de Hubert Doucet qui est aussi directeur du Groupe de recherche.
Le projet vise en prendre en compte votre opinion sur les recherches en génétique.
Je vous rappelle que votre participation à l’étude sera strictement confidentielle. Votre
nom ne sera pas associé à l’entrevtie et un code sera attribué à chaque entrevue.
Aucune information révélant votre identité ne sera diffusée ou publiée.
L’entrevue va durer environ I Heure et sera bien sûr enregistrée comme vous le voyez.
Comme plan. dans une première partie, vous allez me parler d’abord de votre vécu du
diabète et dans une deuxième partie nous allons aborder ensemble la génétique du
diabète.
Sachez qu’il n’y a pas de mauvaises réponses aux questions.
Questions
—* Pour commencer, je vais vous demander si vous connaissez l’origine ou les causes
de votre diabète?
—+ Relance: Croyez-vous qu’il est d’origine familiale? Ou héréditaire? Ou dû à
de mauvaises habitudes de vie?
— Alors, racontez-moi comment vous avez su que vous aviez le diabète.
—+ Racontez-moi comment vous vivez quotidiennement avec le diabète.
X— Relance: Avez-vous changé vos habitudes de vie à cause du diabète?
Lesqucllcs?
—* Alors, dans ce cas comment vous sentez-vous avec ce (nouveau) mode de vie?
—÷ Relance: Le diabète est-il un handicap? Est-ce une contrainte?
Malgré tout, croyez-vous que vous êtes en bonne santé?
Qu’est-ce que la santé pour vous?
— La maladie, a-t-elle quelque chose de positif?
Y a-t-il des questions éthiques ou des choses qui votis embêtent dans la prise en
charge et le traitement du diabète?
—÷ Nous allons aborder le second aspect de l’entrevue... Avez-vous déjà entendu
parler de la génomique?
—* Si oui, qu’est-ce qu’elle représente pour vous?
(Si non) Je vais vous présenter un tout petit peu la génomique. La génomique est
une nouvelle science qui vise l’analyse complète du matériel héréditaire des
organismes vivants. Dans le domaine médical, la génomique vise à identifier tous les
gènes à l’origine de certaines maladies très courantes telles que la maladie
d’Atzheimer, la dystrophie musculaire, le cancer et le diabète. Quelle image avez-vous
de cette science après cette brève description?
La génomique pourra conduire à une meilleure compréhension du diabète, à de
nouvelles thérapies et à la prévention. Par exemple. grâce au dépistage génétique, on
pourra identifier les personnes qui développeront le diabète à partir d’informations
génétiques et de facteurs environnementaux. Quand je parle d’informations
génétiques, c’est les gènes qui influencent sur une maladie: et quand, je parle de
facteurs environnementaux, il y a la nutrition, le style de vie, les conditions de vie, le
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milieu de vie, etc. Mais, le fait de connaître la prédisposition permettra à certaines
personnes de modifier leur nutrition ou leur mode de vie afin de prévenir le
développement de la maladie. Que pensez-vous de cette future fonne de prévention
basée sur le dépistage génétique?
—
Pensez-vous que ceux qui seront informés de leur prédisposition agiront sur les
facteurs environnementaux «est à dire la nutrition, le style de vie, les conditions de
vie, le milieu de vie.., afin «éviter de développer le diabète? Pourquoi?
— Pensez-vous qu’on pourra guérir complètement le diabète?
—* Et pensez-vous qu’à l’avenir, il «y aura plus de maladies dans la société avec les
recherches en génomique?
—+ Pensez-vous qu’on devrait s’impliquer plus sur le traitement du diabète que sur la
prévention? Pourquoi?
— Grâce à la génomique, il serait aussi possible d’établir le profil génétique -cest à
dire le tableau des gènes- de chaque personne. On pourrait alors créer des
médicaments sur mesure correspondant au profil génétique d’une personne ou d’un
groupe de patients et de prévoir de la réponse aux médicaments. Qu’est-ce que cela
évoque pour vous?
— Aussi on pourrait changer les gènes défectueux chez un malade — ce qu’on appelle
la thérapie génique. Que pensez-vous de celle technique?
Qu’attendez-vous de précis face aux recherches actuelles en génomique?
Entrevoyez-vous des inconvénients potentiels avec cette nouvelle science qui est la
génomique?
Relance Mais. est-ce que les questions de confidentialité et de
discrimination vous inquiètent? Par exemple l’utilisation des informations génétiques
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qui ne vont pas se limiter seulement à la santé mais que les assureurs, employeurs,
institutions financières pourraient utiliser?
—÷ Relance: Pensez-vous quil y a des risques élevés de commercialisation des
résultats issus de la génomiques de la part des pharmaceutiques? Pourquoi?
—÷ Avez-vous d’autres inquiétudes?
Croyez-vous qu’il faut parfois mettre des freins ou des limites à certaines
recherches en génomique? Pourquoi?
—÷ Pensez-vous que la génomique doit être réglementée? Pourquoi?
—* Pensez-vous qu’il devrait y avoir un débat public sur cette nouvelle science?
Qui devrait participer à ce débat?
Comment percevez-vous le rôle des chercheurs dans un tel débat public?
—* Alors, pensez-vous que vous êtes bien informé sur la génomique?
—+ Relance: Si non, comment aimeriez-vous recevoir les informations issues de
la génomique?
—* Pour finir, e vais vous demander si vous avez d’autres préoccupations ou
commentaires pertinents que vous n’avez pas encore abordé.
Remerciements
—* Je vous remerciements beaucoup de votre participation et de votre disponibilité.
